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RESUMO

O transtorno fonoldgico (TF) tem elevada prevaléncia na populagédo infantil e caracteriza-se
por erros na producdo, percepcdo e organizagdo mental da producdo dos sons da fala. O
reconhecimento precoce e a intervencdo fonoaudioldgica adequada reduzem os riscos de
agravos, como dificuldades na aquisicdo e desenvolvimento da leitura e da escrita, déficits
emocional, social e cognitivo das criancas. Considerando que a participacdo ativa da familia é
imprescindivel para a eficcia terapéutica, objetivou-se compreender a percepcdo de pais ou
cuidadores de criancas em tratamento fonoaudioldgico acerca da importancia do
envolvimento familiar no processo de cuidado. Por meio de estudo clinico-qualitativo, foram
entrevistados treze pais ou cuidadores, cujas falas foram submetidas a analise do contetdo
temético. Os achados foram interpretados a luz dos referenciais da Humanizacéo do Cuidado
em Saude, do Cuidado Centrado na Pessoa e do Cuidado Centrado na Familia. Descobriu-se
que os sujeitos tinham percepcdo do TF e esperavam pela reorganizacdo do aspecto
fonologico da linguagem e seus ganhos secundarios. A participacdo dos familiares no cuidado
foi possivel mediante o comparecimento as sessdes clinicas e a realizacdo domiciliar de
procedimentos indicados pelas fonoaudiélogas. Alguns dos participantes consideravam
importante o envolvimento familiar e participavam ativamente do cuidado. Outros, entretanto,
ressaltaram que problemas contextuais e pessoais dificultavam seu envolvimento no projeto
terapéutico fora do cenario ambulatorial. Houve, também, quem ndo compreendia a
necessidade de envolvimento familiar e concentrava sua critica na assisténcia. Portanto, é
importante que o profissional considere a singularidade do TF, com seus significados e
repercussdes para as criancgas, seus cuidadores e familiares no projeto terapéutico, para além
da reorganizacdo do aspecto fonoldgico da linguagem. Os fonoaudidlogos precisam
compreender o sofrimento causado pelo TF nas criancas e seus cuidadores bem como a
possibilidade do aumento deste sofrimento devido as expectativas ainda ndo atendidas durante
o tratamento.

Palavras-chave: Cuidadores. Assisténcia centrada no paciente. Transtorno fonoldgico.
Pesquisa qualitativa.



ABSTRACT

The speech sound disorder (SSD) has a high prevalence among children and it is
characterized by mistakes in the production, perception and mental organizations of the sound
of speech. Early recognition and appropriate speech intervention reduce the risks of harm,
such as difficulties in reading and writing acquisition and development, as well as the
emotional, social and cognitive shortfalls in children. Considering that active family
involvement is indispensable to therapeutic efficiency, this research aim is to understand
parents' and caregivers’ perceptions of children in speech treatment regarding the importance
of family involvement in the process of care. Through a clinical qualitative study, thirteen
parents and caregivers were interviewed, and their speech was subjected to the analysis of its
thematic content. The findings were interpreted regarding the Humanization in Health Care,
Patient-centered Care and Family-centered Care. It was found that the subjects had SSD
awareness and waited for the phonological reorganization of the language and its secondary
gains. Family participation in the caring process was recorded through its attendance during
the clinical sessions and the achievement of procedures assigned by the speech and language
therapists to be done at home. Some of the families regarded their involvement as important
and participated actively. Others, nonetheless, reinforced that contextual and personal
problems made their involvement in the therapeutic project outside of the ambulatory scenario
difficult. There were also, families who did not understand the need for their involvement and
focused their critics on the assistance. Therefore, it is important that the practitioner regards
the singularity of the SSD, with its meanings and repercussions for children, their caregivers,
and family in the therapeutic project, to go beyond the reorganization of the phonological
aspects of the language. Speech and language therapists need to understand the sufferings the
SSD cause both children and their caregivers as well as the possibility of the increase of these
sufferings due to expectations not yet fulfilled during treatment.

Keywords: Caregivers. Patient-centered care. Speech sound disorder. Qualitative research.
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APRESENTACAO

Graduada em Fonoaudiologia pela Universidade de Sdo Paulo (USP), atuo como
fonoaudiodloga clinica no Sistema Unico de Satde (SUS) desde 2001.

Em 2016, quando ingressei no Programa de P6s-Graduacdo em Gestdo da Clinica da
Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar), SP, integrava a equipe multidisciplinar do
Espaco Crescer — Ambulatério de Reabilitacdo e de Saude Mental da Secretaria Municipal de
Saude de Araraquara, prestando assisténcia a criancas de seis meses a doze anos de idade.

Nesse periodo, o Setor de Fonoaudiologia apresentava elevada demanda reprimida e o
transtorno fonoldgico (TF) era a alteracdo fonoaudioldgica de maior prevaléncia.

Apesar do bom progndstico quando tratado precocemente, observava processos lentos
de reabilitacdo em relacdo ao esperado em criancas cujas familias participavam menos do
plano de cuidados.

Considerando que a participacdo dos pais e cuidadores era importante para a eficacia
terapéutica e que esse envolvimento familiar era limitado em parte consideravel dos casos,
senti-me instigada a investigar a percepcdo de familiares de criancas em tratamento
fonoaudioldgico a respeito da importancia de participarem do respectivo plano de cuidados.

Minha expectativa era de que a compreensdo da percepc¢édo de pais e cuidadores sobre
a participacdo deles na fonoterapia facilitaria a abordagem familiar visando um resultado
terapéutico mais eficiente. Esse objetivo ajustava-se as propostas do Mestrado Profissional em
Gestdo da Clinica.

A Gestdo da Clinica se interessa, entre outros aspectos, pela melhoria da qualidade do
cuidado em salde a partir de estudos voltados para a humanizacdo da assisténcia, dos
principios e diretrizes do SUS e do cuidado ampliado centrado na pessoa.

O respectivo programa de pos-graduacdo da UFSCar propde a formacédo profissional
por meio da articulacdo de novos conhecimentos com a experiéncia clinica, com foco a
melhoria da qualidade da assisténcia na localidade de atuacdo do profissional-pesquisador.
Assim, os conhecimentos produzidos por meio desta pesquisa produziram respostas as minhas
inquietacbes em meu cenario de trabalho, contribuindo para a melhoria das minhas préticas e
para a constru¢do de um conhecimento académico aplicado ao campo do cuidado familiar no

ambito nuclear da fonoaudiologia.
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1 INTRODUGCAO

1.1 Saude Publica e Fonoaudiologia

No Brasil, ocorreu a implantacido do Sistema Unico de Salde (SUS) com a
promulgacdo da Constituicdo de 1988 e a aprovacdo da Lei Orgéanica da Saude, Lei n°
8.080/1990 (BRASIL, 1988; BRASIL, 1990; SISTEMA DE CONSELHOS DE
FONOAUDIOLOGIA, 2015).

A criacdo do SUS proporcionou a todos os cidaddos a oportunidade de acesso aos
servicos de salde e atribuiu ao Estado o dever de cumprir 0 que passou a ser direito de toda
populacdo brasileira (BRASIL, 2002; CUNHA, 2016; SANTOS et al., 2013a). A salde
deixou de ser responsabilidade exclusiva do poder executivo federal para ser administrada por
estados e municipios (CUNHA, 2016).

O SUS é regido pelos principios da universalidade, integralidade e equidade. O
principio da universalidade garante o acesso aos servicos de saude em todos os niveis de
assisténcia, a todos os cidadaos residentes em territério nacional. A integralidade da atencao
em saude € entendida como 0 acesso continuado ao conjunto de acdes e servicos de
prevencdo, promocdo e protecdo da saude e reabilitacdo, destinado aos individuos e a
coletividade, de acordo com as respectivas demandas. Quanto ao principio da equidade, trata-
se da justica social que busca distribuir as oportunidades e 0 acesso proporcionalmente as
necessidades (BRASIL, 1990; SISTEMA DE CONSELHOS DE FONOAUDIOLOGIA,
2015).

Dessa forma, a implantagdo do SUS fundamentou-se em uma concepg¢do mais ampla
da saude (MEDEIROS; BERNARDES; GUARESCHI, 2005), que passou a ser considerada
uma dimensdo da qualidade de vida com base nos determinantes sociais, incorporando
melhores condicGes de alimentacdo, habitacdo, emprego, educacdo, etc. (SISTEMA DE
CONSELHOS DE FONOAUDIOLOGIA, 2015).

Sob essa perspectiva, 0s usuarios dos servicos publicos passaram a ser entendidos
como seres sociais e histdricos, que devem ser considerados em seus contextos de vida,
respeitando-se seus valores, crencas e expectativas (MATTOS, 2008; PENTEADO;
SERVILHA, 2012). Portanto, o conceito de satde deixou de ser pautado apenas na dimenséo
bioldgica e a vida de cada pessoa passou a ser entendida em sua singularidade, em todas as
suas dimensdes e redes de relagdes (DALMOLIN et al., 2011).
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O estabelecimento do SUS, ao qualificar a concep¢do de saude, implicou na
reorganizacdo dos servicos, na mudanca do modelo de atencdo e da formacgdo dos
profissionais da salde, e na incorporacdo de varios profissionais nas equipes assistenciais,
dentre os quais o fonoaudiologo, visando contemplar todas as necessidades de salde das
pessoas por meio de acdes com abordagem integral e multidisciplinar (PENTEADO;
SERVILHA, 2012).

Assim, a partir dos anos 90, ocorreu significativa inser¢do de fonoaudiélogos nas redes
publicas de assisténcia a salde (PENTEADO; SERVILHA, 2012) e, atualmente, esses
profissionais atuam em todos os niveis de atencdo (SANTOS et al., 2012).

Essa insercdo deriva, pois, do reconhecimento da importancia da assisténcia
fonoaudioldgica para a saude individual e coletiva, bem como para a integralidade do cuidado
(SANTOS et al., 2012).

Sobre o nucleo da fonoaudiologia no ambito desse cuidado integral, destaca-se que a
comunicacdo humana desempenha fungdo imprescindivel para uma vida com qualidade
(ZANIN; ALBUQUERQUE; MELO, 2015) e, principalmente, para o desenvolvimento social,
emocional, comportamental e cognitivo das criancas (LONGO et al., 2017). Portanto, os
distarbios da comunicacdo podem prejudicar o desenvolvimento global infantil,
consequentemente influenciando a vida da crianga e a dindmica familiar, sendo reconhecidos
como importantes questfes de salde publica (GOULART; CHIARI, 2007).

1.2 Transtorno Fonoldgico

Dentre os disturbios que prejudicam a comunicacdo humana, com significativo
potencial de comprometimento do desenvolvimento da pessoa, o Transtorno Fonolégico (TF)
apresenta elevada prevaléncia na populacdo infantil (CALDEIRA et al., 2013; CASARIN,
2006; CAVALHEIRO; BRANCALIONI; KESKE-SOARES, 2012; RABELO et al., 2011,
ROSADO et al., 2017; WERTZNER, 2004).

Um estudo, recentemente publicado sobre essa prevaléncia, avaliou 866 criangas com
idade entre trés e oito anos e onze meses, matriculadas em escolas publicas e privadas de
Santa Maria (RS). Esse estudo evidenciou que 15,26% (n = 132) das criancas avaliadas
apresentavam TF (CERON et al., 2017).

Outra pesquisa realizou o levantamento de 524 prontuérios de criancas atendidas em
um Ambulatoério de Atencdo Priméria & Salde, entre 2002 e 2011, e concluiu que o TF foi o

diagndstico de maior ocorréncia (22,9%) dentre as alteragdes fonoaudioldgicas infantis
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diagnosticadas (disfonia, gagueira, disturbio da linguagem oral, alteracdo do sistema
miofuncional orofacial, deficiéncia auditiva e alteragéo de leitura e escrita) na populacdo
estudada (LONGO et al., 2017).

O TF é uma alteracdo de fala e linguagem caracterizada pelo uso inadequado dos sons,
que pode englobar erros na producdo, percepcdo e na organizagdo mental da producdo
(armazenamento) dos sons da fala (HAGE; PINHEIRO, 2016; NAMASIVAYAM, 2013;
PAPPAS; MCALLISTER; MCLEOD, 2016; WERTZNER, 2004; WERTZNER;
FRANCISCO; PAGAN-NEVES, 2012).

Quando uma crianca, sem qualquer etiologia organica aparente, mantém 0s processos
fonoldgicos que deveriam ter sido eliminados conforme a idade e apresenta dificuldades em
organizar mentalmente os sons e para adequar o input recebido, pode apresentar diagndstico
de TF (CARLINO; PRETTE; ABRAMIDES, 2013; KAMINSKI; MOTA; CIELO, 2011;
PAGLIARIN et al., 2011).

Sendo assim, esse disturbio configura a dificuldade da crianca no aprendizado e
discriminacdo do sistema fonoldgico da linguagem (DODD, 2014; SUGDEN et al., 2016;
WARING; KNIGHT, 2013).

A linguagem é uma funcdo cortical que estd organizada em subsistemas linguisticos
que apresentam relacdo entre si (GONCALVES; KESKE-SOARES; CHECALIN, 2010;
WERTZNER, 2007). Os subsistemas que constituem a linguagem sdo: fonoldgico, que se
refere aos sons da lingua; prosodico, que esta relacionado a entonacdo; sintatico, que trata das
regras que determinam a organizacdo das palavras em frases; morfoldgico, relacionado a
formacdo e classificacdo das palavras; semantico, que diz respeito ao vocabulario, ou seja,
correlaciona as palavras aos seus significados; e pragmatico, que é o uso social da linguagem
(LIMA; FURTADO, 2018; SCHIRMER; FONTOURA; NUNES, 2004).

O aspecto fonologico da linguagem é fundamental para a organizacdo dos aspectos
semantico, morfoldgico, sintatico e pragmatico. A fonologia é um componente linguistico que
gerencia o repertdrio de fonemas e organiza a maneira como esses sdo produzidos para a
formacédo das silabas e das palavras (GONCALVES; KESKE-SOARES; CHECALIN, 2010;
SCHIRMER; FONTOURA; NUNES, 2004; WERTZNER, 2007).

O fonema é a menor unidade linguistica, som representativo mais simples e singular
das linguas (GONCALVES; KESKE-SOARES; CHECALIN, 2010; WERTZNER, 2007).

No processo de aquisi¢do normal do sistema fonologico, o dominio dos fonemas da
lingua alvo ocorre de maneira espontanea e gradual, em uma sequéncia e faixa etaria comum

a maioria das criancas, de acordo com a maturacéo neuroldgica e a comunidade na qual estdo
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inseridas (CAUMO; FERREIRA, 2009; GUBIANI; KESKE-SOARES, 2014; INDRUSIAK;
ROCKENBACH, 2012). Esse periodo de aquisicdo estende-se desde 0 nascimento até
aproximadamente os cinco anos de idade, quando ocorre a estabilizagdo desse processo
(BONINI et al., 2014).

Durante a aquisi¢cdo da linguagem, naturalmente todas as criancas realizam processos
fonoldgicos, que sdo simplificacbes sistematicas das regras fonoldgicas, como redugdo ou
substituicdo de sons de maior complexidade. A medida que as criancas se desenvolvem,
deixam de usar tais estratégias e adquirem as regras do padrdo adulto (WERTZNER;
SCHREIBER; AMARO, 2005; WIETHAN; MOTA, 2011).

Os fatores etioldgicos do TF ainda sdo indefinidos (BROGGIO, 2010; MARCHETTI,
2016). Porém, existem alguns aspectos relacionados a prevaléncia dessa desordem, tais como:
idade, sexo, alteracfes auditivas, alteracdes de vias aéreas superiores, histérico familial e
apraxia de desenvolvimento de fala, além da dificuldade com a memdria fonoldgica
(QUINTAS et al., 2011; VILELA et al., 2012; WERTZNER et al., 2013a; WERTZNER,
SANTOS, PAGAN-NEVES, 2012).

As alteracbes de fala presentes no TF sdo verificadas por meio da avaliacdo
fonoaudioldgica (WERTZNER et al., 2012). A avaliacdo clinica para o diagnéstico do TF
apoia-se em provas de repeticdo de palavras, nomeacdo de figuras e fala espontanea que
possibilitam a verificacdo de alteracbes fonoldgicas e o levantamento do inventario fonético
(WERTZNER et al., 2013a). O inventario fonético sdo todos os fonemas presentes em uma
determinada lingua (LIMA; FURTADO, 2018).

Normalmente, com aproximadamente cinco anos a crianga deve fazer uso adequado de
todos os sons de sua lingua materna nas diferentes posicdes sildbicas (CERON; KESKE-
SOARES, 2007). Portanto, alguns estudos referem que, de modo geral, o diagnostico desse
distarbio de linguagem ¢é feito predominantemente entre quatro e oito anos de idade
(BROGGIO, 2010; WERTZNER, 2004).

O TF configura-se como um quadro bastante heterogéneo no que diz respeito a
manifestacdo (DODD, 2014; WERTZNER et al., 2013b; WERTZNER; FRANCISCO;
PAGAN-NEVES, 2012; WREN et al., 2016); essa caracteristica refere-se aos erros dos sons
da fala apresentados pelas criancas (WERTZNER; FRANCISCO; PAGAN-NEVES, 2012).
Podem estar presentes substituicdes, omissdes e distor¢des dos sons durante as emissdes orais
em idade inadequada (WERTZNER; SANTOS; PAGAN-NEVES, 2012).

O TF pode ser classificado quantitativa e qualitativamente. A analise quantitativa é o

meio de classificacdo mais utilizado em estudos com criangas com TF (DONICHT; KESKE-
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SOARES, 2012). A classificacdo da gravidade do TF envolve diferentes niveis de
comprometimento e indica variagdes da inteligibilidade de fala (WERTZNER et al., 2012),
configurando-se em um quadro bastante heterogéneo no que se refere a essas caracteristicas
(BARROZO et al., 2017; WERTZNER et al., 2013b; WERTZNER; FRANCISCO; PAGAN-
NEVES, 2012).

A gravidade do TF equivale ao nivel de comprometimento da fala da crianca em
relacdo ao padrdo adulto (ROSADO et al.,, 2017). Essa gravidade pode ser analisada
quantitativamente por meio do célculo do Percentual de Consoantes Corretas Revisado (PCC-
R) (SHRIBERG et al., 1997b), um dos indices mais utilizados por autores nacionais (DIAS;
MOTA; MEZZOMO, 2009; WERTZNER; FRANCISCO; PAGAN-NEVES, 2012;
WERTZNER; PAGAN-NEVES, 2012; WERTZNER; SANTOS; PAGAN-NEVES, 2012) e
internacionais (SHRIBERG et al, 1997a) que considera como erros somente as substituicoes e
as omissdes e avalia as distor¢cbes como acertos. O PCC-R é uma medida que expressa a
porcentagem de sons consonantais produzidos corretamente numa amostra de fala espontéanea.
O indice do PCC-R é obtido pela divisdo do nimero de consoantes produzidas corretamente
pelo numero total de consoantes produzidas na amostra, multiplicado por cem. A partir desse
calculo, o TF pode ser classificado em quatro niveis de gravidade: o leve, que corresponde a
mais de 86% de consoantes corretas; o levemente-moderado que varia entre 85 e 66%; 0
moderadamente-grave que oscila entre 50 e 65% e, abaixo de 50% de consoantes corretas,
classifica-se como grave.

A fala de criancas com TF de grau moderadamente-grave a grave pode tornar-se
ininteligivel (COSTA; ALBIERO; MOTA, 2015; LOUSADA et al., 2014). Por conseguinte,
conforme a quantidade de alteracBes encontradas, maior serd 0 comprometimento do sistema
fonol6gico e menor a inteligibilidade da fala (DONICHT et al., 2009; DONICHT; NAZARI,
2010; GIACCHINI; MOTA, 2015).

Na pratica clinica, a classificacdo da gravidade do TF é fundamental para a escolha da
abordagem terapéutica adequada e, consequentemente, para o melhor prognéstico do caso
(DONICHT; KESKE-SOARES, 2012).

Por sua vez, a inteligibilidade de fala corresponde ao grau de clareza com que cada
emissdo oral é compreendida pela maioria dos ouvintes (DONICHT et al., 2009). No caso do
TF, pode haver um prejuizo nessa compreensdo, devido a ocorréncia de diversos processos
fonologicos que simplificam a producdo oral da crianga (CARLINO; PRETTE;
ABRAMIDES, 2013; CAVALHEIRO; BRANCALIONI; KESKE-SOARES, 2013). Esse €

um aspecto de grande relevancia para se determinar a necessidade da intervencédo e para medir
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a efetividade de estratégias terapéuticas (DONICHT; KESKE-SOARES; 2012; WERTZNER,;
AMARO; TERAMOTO, 2005).

Carlino, Prette e Abramides (2013) referiram quais classificagdes a serem julgadas
qualitativamente quanto a inteligibilidade da fala da crianca:

1. Insuficiente (incompreensivel ou ininteligivel): quando a maior parte das palavras
ndo é compreensivel e ha dificuldade em compreender o tema principal da
mensagem;

2. Regular (pouco compreensivel ou pouco inteligivel): quando € possivel
compreender pelo menos metade das palavras e o tema principal da mensagem;

3. Boa (compreensivel ou inteligivel): quando é possivel compreender praticamente
todas as palavras e entender o conteido da mensagem.

Existem diferentes modelos de intervencdo para a adequacdo do sistema fonoldgico
desviante, sdo os chamados modelos de terapia com base fonoldgica (GUBIANI; KESKE-
SOARES, 2014; MOTA et al., 2007).

Algumas pesquisas descrevem os principais modelos terapéuticos com base fonoldgica
que, apesar de visarem a um mesmo objetivo, divergem quanto ao principio de tratamento:
Modelo Metaphon (pretende realizar mudancas no sistema fonoldgico por meio da utilizacéo
de consciéncia metafonoldgica); Modelo de Ciclos e Modelo de Ciclos Modificado (tém
como base de tratamento a eliminacéo de processos fonoldgicos presentes na fala da crianca a
partir da conscientizacdo das caracteristicas do som-alvo operante naquele processo
fonolo6gico); os Modelos com base em Pares Minimos (buscam melhorar o sistema fonologico
desviante por meio da oposicdo de fonemas, com base nos tracos distintivos que 0s
compdem); e 0 Modelo ABAB-Retirada e Provas Mdltiplas, que se baseia no fato de que
ensinar um som mais complexo hierarquicamente implica a aquisicdo de sons menos
complexos sem intervencdo direta (GUBIANI; KESKE-SOARES, 2014; MELO; WIETHAN;
MOTA, 2012).

Além dos modelos tradicionais mencionados acima, foram propostos novos modelos
de terapia com base fonoldgica, como a abordagem PACT (Parents and children togheter),
que considera a presenca ativa dos pais durante a sessdo terapéutica (BOWEN; CUPPLES,
2006) e o Modelo de Oposigdes Multiplas (WILLIAMS, 2006), que leva em conta 0s
contrastes de oposicdes entre os alvos de tratamento.

O TF pode provocar grandes dificuldades em relacdo aos vinculos sociais
(BERTICELLI, 2012; DONICHT et al., 2009; LOUSADA et al., 2014; MCLEOD; BAKER,
2014; MUURSEPP et al, 2012; NAMASIVAYAM, 2013; RABELO et al., 2011;
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WERTZNER; PULGA; PAGAN-NEVES, 2014). Quanto mais comprometida a
inteligibilidade de fala, maior serd o prejuizo nas relagcBes interpessoais da crianga
(CARLINO; PRETTE; ABRAMIDES, 2013).

Além disso, a desorganizacdo do aspecto fonoldgico da linguagem pode gerar
dificuldades no processo de alfabetizacgio (BRANCALIONI; KESKE-SOARES, 2016;
MCLEOD; BAKER, 2014; WERTZNER; PULGA; PAGAN-NEVES, 2014) com prejuizos
para a aquisicdo e o desenvolvimento da leitura e da escrita (MOTA; MELO FILHA, 2009;
WERTZNER et al., 2012; WERTZNER; PULGA; PAGAN-NEVES, 2014; WIETHAN;
MOTA, 2015).

Algumas pesquisas documentam que criancas com TF apresentam alteracbes em
habilidades que s&o importantes no processo de alfabetizagdo, tais como consciéncia
fonolodgica, vocabulario e meméria fonoldgica (BRANCALIONI et al., 2011; KAMINSKI,;
MOTA; CIELO, 2011; LINASSI; KESKE-SOARES; MOTA, 2005; MARCHETTI;
MEZZOMO; CIELO, 2010).

Em termos de saude coletiva, a elevada prevaléncia do TF pode repercutir
negativamente no progresso da sociedade, uma vez que a infancia é a base para o
desenvolvimento futuro. Portanto, torna-se importante a aplicacdo de acdes preventivas no
ambiente escolar e na atencdo primaria a saide (CAMPOS et al., 2014). O envolvimento de
diferentes profissionais e da familia na prevencéo, identificacdo, diagnostico, tratamento e
acompanhamento das criancas com disturbios de fala e de linguagem possibilitara um
saudavel padrdo de comunicacdo bem como adequados desempenhos cognitivo, escolar e
social, proporcionando, portanto, melhor desenvolvimento global e qualidade de vida as
criancas (LONGO et al., 2017; PRATES; MARTINS, 2011; RABELO et al., 2011; RABELO
etal., 2015).

Em geral, a familia fornece os principais vinculos, estimulos e cuidados para o
desenvolvimento infantil (ANDRADE et al., 2005). Dessa forma, ressalta-se a importancia da
participacdo da familia da crianca em intervencdo fonoaudioldgica, independentemente do
quadro clinico apresentado, para o cuidado integral e sua eficacia, 0 que é coerente com as
concepgdes de saude do SUS que contemplam o cuidado ampliado (BARBOSA; BALIEIRO;
PETTENGILL, 2012; GERTEL, 2013; MAZZAIA; SOUZA, 2017; PACHECO et al., 2013;
PINTO et al., 2010).

Portanto, ao pensar no ambiente familiar como um aspecto ordenador do
desenvolvimento, deve-se considerar que cada familia tem sua particularidade e isso

possibilitard diferentes oportunidades a crianca. Cada familia sofre influéncia de seu préprio



21

meio e de fatores externos, bem como ndo funciona de forma isolada. Esse ambiente
influencia as condicGes de desenvolvimento e cuidado as quais a crianga esta exposta
(SZYMANSKI, 2004).

Por outro lado, os pais de criangas em fonoterapia necessitam de orientacdo para
participarem ativamente do tratamento. Se essa participacdo ndo ocorrer, 0 progresso da
intervencdo sera mais lento e desmotivador (GONCALVES, 2012). Dessa forma, a falta da
resposta clinica esperada para uma intervencdo terapéutica pode indicar a ndo adesdo da
familia ao tratamento (LOPES, 2012).

Portanto, com base em uma abordagem clinica que considere a pessoa em seu contexto
de vida, o fonoaudidlogo deve reconhecer o papel da familia em melhorar, agravar ou mesmo
causar alteracbes em seus membros. Sendo assim, deve-se incluir a familia para auxiliar no
cuidado, principalmente nos casos que envolvem pessoas com reduzida autonomia, como as
criancas (LOPES, 2012).

A esse respeito, estudos internacionais indicam que a maioria dos fonoaudi6logos
envolvem os pais de criangas com TF no tratamento por meio da participacdo nas sessoes de
terapia e com a indicacdo de atividades para casa (MCLEOD; BAKER, 2014; RUGGERO et
al., 2012; SUGDEN et al., 2016). Essas atividades fornecem prética, reforco e generalizacédo
das novas habilidades aprendidas pela crianca durante a sessdo com o terapeuta. O
envolvimento dos pais nas tarefas de casa os qualifica e 0s incorpora como coterapeutas
colaborativos, membros da equipe de cuidado (BOWEN; CUPPLES, 2004). Nesse ambiente,
segundo McKean, Phillips e Thompson (2012), os pais podem ser capacitados para a
realizacdo das tarefas de casa com as criangas com TF.

Entretanto, para favorecer a participacdo dos pais na terapia fonoaudioldgica, é
necessario compreender 0 que 0s motiva para se envolverem no tratamento da crianca
(PAPPAS; MCALLISTER; MCLEOD, 2016). Os pais frequentemente tém conhecimento
sobre a recuperacao do aspecto fonoldgico da linguagem por meio da abordagem terapéutica.
Porém, a possivel alteracdo no desempenho da habilidade de leitura, decorrente do TF, serve
como incentivo para muitos pais se informarem sobre a natureza do comprometimento e
tornarem-se agentes ativos na terapia de seus filhos (BOWEN; CUPPLES, 2004).

Por outro lado, além de conhecer o que motiva os familiares e cuidadores para uma
participacdo ativa no tratamento da crianca, os fonoaudiologos precisam considerar as
complexidades que cada familia e crianca trazem para o contexto terapéutico, como a cultura,

o nivel de escolaridade e o relacionamento entre os pais e a crianca (SUGDEN et al., 2016).



22

Os fonoaudiologos brasileiros consideram imprescindivel a participacdo dos pais ou
cuidadores no processo interventivo, uma vez que o prognéstico da crianca depende da
relacdo estabelecida entre o terapeuta e a familia (GERTEL, 2013; GONCALVES, 2012).
Essa relacdo pode definir o sucesso ou insucesso das condutas terapéuticas. Portanto, o
vinculo e a confianca sdo reconhecidos como condi¢Ges fundamentais para o cuidado em
salde. Esses aspectos sdo determinantes para a qualidade dos cuidados e para a reducédo dos
custos da atencdo a satde (AGRELI; PEDUZZI; SILVA, 2016).

Portanto, a eficicia da intervencdo fonoaudiologica depende, dentre outros fatores, de
uma abordagem terapéutica com essa visdo ampliada, da competéncia do profissional e do
envolvimento ativo, voluntario e colaborativo dos pais no cuidado a crianga. Essa parceria
colaborativa esta relacionada com a presenca e pontualidade as sessdes e com a realizacdo das
atividades sugeridas pelo fonoaudidlogo fora do ambiente terapéutico a partir de uma
compreensdo e pactuacdo em relacdo as necessidades da crianca e ao projeto terapéutico,
mediadas pela informacdo e pela autonomia em que se articulam seus desejos, possibilidades
e necessidades, bem como os da crianca (MARQUES; FRICHE; MOTTA, 2010).

Assim, a participacdo da familia na intervencao permite que o fonoaudiélogo assuma o
papel de mediador entre a crianca e a familia, proporcionando um ambiente humano no qual
se cria a oportunidade de estabelecer relagdes interpessoais com os familiares, contribuindo
para o desenvolvimento infantil (GERTEL; MAIA, 2010).

Embora muitos fonoaudiologos privilegiem a inclusdo da familia no processo
terapéutico devido a importancia dessa participacdo para a eficacia da intervencdo, as
pesquisas que envolvem familias na area da fonoaudiologia sdo escassas (GONCALVES,
2012).

Apesar do grande numero de estudos realizados na area do TF, alguns temas
demandam investigacdo, principalmente no que se refere a participacdo familiar no cuidado
das criangas com esse distdrbio da comunicacdo (MARCHETT], 2016).

Nesse sentido, o presente estudo se propds a investigar a percep¢do de pais ou
cuidadores de criancas em tratamento fonoaudioldgico a respeito do seu papel nessa

intervencao.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 Cuidado Centrado na Pessoa

O Cuidado Centrado na Pessoa (CCP) pode ser definido como uma abordagem clinica
colaborativa que se fundamenta na perspectiva ampliada do cuidado & saude, admitindo a
necessidade do reconhecimento e resposta integral as necessidades de saude da pessoa
(AGRELI; PEDUZZI; SILVA, 2016; VAZ; JUBILINI; QUEIROZ, 2017); promove 0
compartilhamento de poder e responsabilidade entre profissionais e usuarios dos servicos,
componente que propde a participacdo da pessoa na tomada de decisdo sobre seus cuidados;
reconhece sua autonomia, sua necessidade de fazer as escolhas adequadas ao seu contexto de
vida, sua experiéncia com a propria condicdo de saude e seu potencial para efetiva
participacdo em todo processo de cuidado (AGRELI; PEDUZZI; SILVA, 2016; LOPES,
2012; VAZ; JUBILINI; QUEIROZ, 2017); e se operacionaliza por meio da relagéo entre
profissional e usuéario mediada pela comunicacdo e interacdo entre ambos (AGRELI;
PEDUZZI; SILVA, 2016).

A perspectiva ampliada do cuidado em salde refere-se as respostas as necessidades
dos individuos sem reducionismo a dimensdo biolégica; a atencdo a saude integradora de
acbes de promocdo, prevencdo, recuperacdo e reabilitacdo da saude, respeitando e
contemplando as articulacdes interprofissionais, interdisciplinares e intersetoriais na rede de
assisténcia (AGRELI; PEDUZZI; SILVA, 2016). No cenério nacional observa-se a busca pela
ampliacdo da perspectiva biopsicossocial com base na abordagem histérico-social das praticas
de saude (SCHRAIBER; MOTA, 2015) e o reconhecimento dos determinantes sociais do
processo saude-doenca (BRASIL, 2004).

A perspectiva ampliada do cuidado em salude implica na atencdo integral (AYRES et
al., 2012; CAMPOS; AMARAL, 2007) e orienta-se a partir das respectivas necessidades de
salde da pessoa (AYRES et al., 2012).

O CCP destaca a necessidade de se estimular a participacdo do usuario e de seus
familiares no cuidado (AGRELI; PEDUZZI; SILVA, 2016). Nesse aspecto, aplicam-se 0s
conceitos de autonomia (RANGEL et al., 2011), autocuidado (CECILIO; MEHRY, 2003),
valorizacdo da experiéncia com o adoecimento (LOPES, 2012) e a participacdo da pessoa
(AYRES et al., 2012). Para que os individuos participem como corresponsaveis pelo seu
cuidado, existe a necessidade de informacéo, reflexdo e compromissos para que a tomada de
decisdo compartilhada se torne uma realidade (FOX; REEVES, 2015).
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Uma das formas de se promover a participacdo da pessoa e de seus familiares em
qualquer situacdo de assisténcia a salde é a elaboracdo de um projeto comum de resposta as
necessidades de salde (AGRELI; PEDUZZI; SILVA, 2016; LOPES, 2012). Desenvolver um
plano efetivo de manejo requer do profissional da salde e do usuério a busca pelo consenso
sobre a natureza dos problemas e o estabelecimento das prioridades, a definicdo dos objetivos
do tratamento e dos papéis de ambos durante o processo terapéutico (LOPES, 2012).

O diagnostico e as possibilidades de tratamento recomendadas devem ser apresentados
considerando as percepcOes da pessoa, de modo que ela compreenda e domine sua situacdo a
ponto de conseguir participar ativa e autonomamente do projeto terapéutico segundo suas
possibilidades, necessidades e desejos. Nesse processo de entendimento e de
compartilhamento do problema, o profissional deve usar uma linguagem acessivel a pessoa e
estimula-la a se manifestar (LOPES, 2012).

A elaboracdo de um plano conjunto de intervencdo é um aspecto importante para
promover a adesdo da pessoa e a eficacia do projeto terapéutico, pois o dominio da situacéo a
ajuda entender o problema e fazer sua gestdo (LOPES, 2012).

O CCP também esta associado ao conceito de humanizacdo, sobretudo na dimenséao
relacional, de interacdo entre profissionais e usuarios dos servicos (AGRELI; PEDUZZI;
SILVA, 2016). Esse aspecto é fundamental para o sucesso da identificacdo das necessidades
de salde e do projeto terapéutico e, possivelmente, o elemento mais importante para processo
de cuidado em saude (LOPES, 2012).

O cuidado em saude acontece entre pessoas com expectativas, objetivos e papéis
definidos, no qual se estabelece uma relacéo visando o cuidado a saude e a qualidade de vida.
No contexto da reabilitacdo, a sessdo terapéutica também proporciona o encontro entre duas
pessoas, cada qual com suas préprias areas de expertise: o profissional, especialista nos
conhecimentos e praticas da sua profissdo; e a pessoa, especialista em si mesma. A cada
encontro, no contexto da longitudinalidade do cuidado, o profissional deve construir um
relacionamento com o individuo como base para um trabalho conjunto e para explorar o
potencial de cuidado da relacao terapeuta-pessoa (LOPES, 2012).

Fazendo uso desse modelo de parceria terapeuta-pessoa, o profissional de salde muda
sua fungdo de expert com total poder de decisdo diagndstica e terapéutica para a fungdo de
parceiro do individuo, permitindo abertura para discussdo e colaboracdo (VAZ; JUBILINI;
QUEIROZ, 2017). Portanto, o CCP contempla a participacdo de todos os sujeitos envolvidos
nos processos de decisdo acerca do cuidado a salde e avancga na construgdo de relagbes mais
simétricas (AGRELI; PEDUZZI; SILVA, 2016).
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2.2 Cuidado Centrado na Familia

A elaboracédo da terminologia Cuidado Centrado na Familia (CCF) teve seu inicio em
meados de 1969, visando definir a qualidade do cuidado prestado no hospital, segundo a
percepcao das pessoas assistidas e suas familias, e discutir a autonomia dos individuos frente
as suas necessidades de saude. Inicialmente, essa abordagem foi denominada Medicina
Centrada no Paciente. Porém, considerando a assisténcia a saude realizada por diferentes
profissionais, a valorizacdo de relacbes mais simétricas e o compartilhamento de
responsabilidades entre as pessoas envolvidas nos processos de cuidado, a terminologia
referida foi substituida por Cuidado Centrado na Pessoa. Em 1990, reconhecendo a relevancia
da familia para a eficicia do tratamento de uma pessoa e que os familiares deveriam ser
incluidos na melhoria das praticas de cuidados de seus membros, a denominacédo evoluiu para
Cuidado Centrado na Pessoa e Familia ou Cuidado Centrado na Familia (PINTO et al., 2010).

O CCF é preconizado na assisténcia a salde das criancas especialmente pela condi¢éo
de dependéncia e de restricdo da autonomia que as caracteriza (MCKEAN; PHILLIPS;
THOMPSON, 2012).

O principal elemento desse modelo de atencdo a saude é o relacionamento entre as
familias e os profissionais, o qual deve ser alicercado na parceria, colaboracdo e negociagéo.
A adocdo de uma assisténcia pautada nos principios do CCF fundamenta-se na compreensdo
de que o desenvolvimento da crianga, bem como o seu bem-estar e de toda sua familia, séo
alcancados com maior eficdcia quando os servicos de saude ativam a capacidade dos
familiares ou cuidadores para atenderem as necessidades da crianca por meio do
envolvimento familiar no planejamento das acOes terapéuticas e no auxilio do cuidado
(BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGILL, 2012; CRUZ; ANGELO, 2011; PAPPAS;
MCALLISTER; MCLEOD, 2016).

Alguns dos principios do CCF estdo enumerados e descritos a seguir (JOHNSON,
2000; JOLLEY; SHIELDS, 2009):

1. Reconhecer a familia como uma constante na vida da crianca: os profissionais
devem reconhecer o papel significativo que os pais e outros familiares exercem na vida das
criangas. Essa presenca constante deve ser valorizada e incluida no cenéario assistencial, desde
a avaliacdo inicial até a alta terapéutica.

2. Facilitar a colaboracdo entre pais e profissionais em todos os niveis de atencdo a
salde. As pessoas envolvidas no processo de cuidado devem trabalhar em conjunto visando

atingir o mesmo objetivo. Aliado ao conceito da colaboragdo estd o da negociacdo, em que
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profissionais e familiares ou cuidadores devem expor as expectativas que tém um em relacéo
ao outro. O ato de negociar pode facilitar a colaboracéo, tornando o processo proficuo para
ambas as partes.

3. Respeitar as singularidades de cada familia: respeitar e valorizar as diferentes
condicdes, contextos e historias de cada uma delas.

4. Reconhecer as forgas e a individualidade de cada familia, respeitando as diferentes
maneiras de cuidar: identificar o que ajuda cada familia a superar seus problemas e
considerar, empaticamente, a maneira como cada uma delas lida com situacdes diversas.

5. Compartilhar informacdes completas e imparciais com as familias regularmente:
dividir com os familiares todas as informacdes das quais se tem conhecimento. Deve-se
considerar que os pais ou cuidadores possuem informagdes importantes para fornecer.

6. Encorajar e facilitar o apoio e as redes entre familias: significa promover o encontro
de familias que vivenciam situacdes semelhantes, permitindo que compartilhem experiéncias
e sentimentos.

7. Compreender as necessidades da crianca e da sua familia como parte das praticas de
cuidado em saude: ou seja, corresponder adequadamente a cada fase de desenvolvimento e do
ciclo vital em gue a crianca e seus familiares se encontram, facilitando o desenvolvimento de
um adequado plano de cuidado.

8. Planejar um cuidado em salde que seja flexivel e acessivel, culturalmente
competente e responsivo as necessidades de cada familia: para que o cuidado prestado possa
incorporar tais caracteristicas € preciso incluir familias de diferentes contextos e situacdes no
planejamento da assisténcia em salde.

A luz desses fundamentos, o presente estudo interessou-se pelo entendimento dos
familiares sobre sua participacdo no cuidado prestado a crianca com TF e sobre o significado

desse cuidado para o desenvolvimento infantil.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Compreender a percepcao dos pais acerca da importancia da sua participacdo para a

eficacia da intervencdo fonoaudiol6gica.

3.2 Objetivos Especificos

1. Compreender a percepgéo e as expectativas dos pais sobre a crianga com transtorno
fonoldgico;

2. Descrever a gestdo do cuidado ao TF da crianca feita pelos pais, de acordo com sua
percepcao quanto ao processo desse cuidado;

3. Compreender o entendimento dos pais sobre sua participacdo no tratamento

fonoaudioldgico da crianga.
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4 METODOLOGIA

4.1 Aspectos Eticos

Esta pesquisa seguiu a Resolucdo 466 de 2012 do Conselho Nacional de Salde
(BRASIL, 2012), conforme se descreve a seguir:

Foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) da UFSCar,
via Plataforma Brasil e se operacionalizou mediante a aprovagdo do CEP, segundo o Parecer
Consubstanciado n° 2.024.706 (ANEXO UNICO), a autorizacdo documentada da Secretaria
Municipal da Saude de Araraquara, onde se realizou a coleta de dados (APENDICE A) e a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE B).

Os participantes foram informados sobre o0s objetivos e o0s procedimentos
metodoldgicos. Ficaram cientes dos possiveis riscos decorrentes da sua participacdo, bem
como dos meios que seriam adotados para evita-los ou minimiza-los, de forma que pudessem
se sentir seguros quanto a confidencialidade das informacdes coletadas. Foram esclarecidas as
duvidas e quaisquer outros questionamentos. Além disso, foram assegurados o anonimato, a

voluntariedade da participacao e a divulgacdo dos resultados apenas em meios cientificos.

4.2 O Local da Pesquisa

O estudo foi desenvolvido no Centro Especializado em Reabilitagio — CER Dr.
“Eduardo Lauand”, o qual, segundo o Gerente da Reabilitagdo, ¢ um servico inserido na
média complexidade da Rede Municipal de Saude de Araraquara e conveniado ao SUS.
Realiza, em média, 2.500 atendimentos mensais.

Atende usuarios de todas as faixas etarias por meio de demanda referenciada da
atencdo bésica, de outros servicos da rede especializada, de hospitais e de maternidades. Nao
sdo estabelecidas cotas para o complexo regulador municipal. Todos os encaminhamentos
seguem diretamente para 0 CER e os profissionais realizam a regulacdo das guias de
referéncia e organizam o agendamento de acordo com as prioridades de cada setor.

E denominado CER de modalidade IIl, pois oferece atencdo ambulatorial
especializada em reabilitagdo para trés tipos de deficiéncias, a saber: auditiva, fisica e
intelectual. Realiza diagnostico, tratamento, concesséo, adaptacdo e manutencgéo de recursos e

dispositivos de tecnologia assistiva.
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Na reabilitacdo auditiva, atende a area de abrangéncia do Departamento Regional de
Saude Il (DRS 1) — Araraquara, composta pelos 24 municipios situados na Regido
Administrativa Central do Estado de S&o Paulo.

Nas reabilitacOes fisica e intelectual, atende a Regido de Saude Central do DRS Il —
Araraquara, composta por oito municipios.

Os servicos de reabilitacéo fisica e intelectual estdo organizados por faixas etarias para
facilitar os fluxos e favorecer o processo de trabalho da equipe. Portanto, o CER est4

organizado por modalidades de reabilitacdo e por faixas etérias de acordo com o Quadro 1.

Quadro 1 — Organizagdo do CER Dr. “Eduardo Lauand” por modalidades de reabilitagdo e

por faixas etérias, Araraquara 2017.

Modalidades de ) o
o Setores Faixas etarias Gestor
reabilitacdo
- o _ Agente
Auditiva Reabilitagdo auditiva Todas as idades o
administrativo
) Do nascimento até os _
Intervencdo precoce A ] Enfermeiro
trés anos incompletos
) ) Dos trés aos 18 anos .
- Infanto-juvenil ) Fisioterapeuta
Fisica e Intelectual incompletos
Dos 18 aos 60 anos o
Adulto ] Fisioterapeuta
incompletos
Idoso Acima dos 60 anos Fisioterapeuta

Os setores seguem linhas de cuidado em conformidade com as oito diretrizes que
derivam da Rede de Cuidado da Pessoa com Deficiéncia, uma das redes prioritarias do
Ministério da Saude.

Cada um dos setores aplica seu protocolo de avaliacdo para a admissdo do usuario no
servigo e tambem para a classificagcdo das prioridades diante das demandas reprimidas.

Para administrar as demandas reprimidas, foram realizados mutirbes para a
dispensacdo de recursos e dispositivos de tecnologia assistiva (aparelhos de amplificacdo
sonora individual, oOrteses e cadeiras de rodas adaptadas). Esses mutirdes sdo realizados
anualmente e dependem de recurso financeiro federal. MutirGes de triagens fonoaudioldgicas

foram realizados visando priorizar 0s casos mais graves.
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Apesar da priorizacdo dos atendimentos as pessoas portadoras das deficiéncias
referidas, o Ambulatério de Fonoaudiologia do Setor Infanto-Juvenil do CER oferece
atendimento nas areas de linguagem, fluéncia, voz e motricidade orofacial uma vez que 0s
usuarios recebiam intervencdo no Espaco Crescer, Unidade de Saude que integrava a
Geréncia de Reabilitacdo da Secretaria Municipal da Saude de Araraquara e que foi
incorporada parcialmente ao CER, assim como outros servicos: Centro de Diagnostico e
Intervencdo Precoce (CDIP), Centro Integrado de Salde Auditiva (CISA) e Servico de
Atencdo em Reabilitacdo de Araraquara (SARA).

Sé&o realizadas reunides gerais trimestralmente com a presenca do Gerente para tratar
de questbes administrativas, avaliar o funcionamento do servigo, favorecer a integracdo de
toda a equipe e revisar as dindmicas dos processos de trabalho. Cada setor realiza reunides
semanais para discussdo de casos, compartilhamento de saberes e responsabilidades,
aprimoramento técnico e integracdo das acdes realizadas.

Para municipes de Araraquara, as intervencdes terapéuticas sdo realizadas
regularmente, com maior ou menor frequéncia, conforme necessidades singulares.

As pessoas com deficiéncia referenciadas de outras cidades sdo acolhidas no CER,
recebem as intervencdes possiveis e, quando necessario, articula-se com a Rede de Saude da
Regido a continuidade do cuidado nos servicos de reabilitacdo das cidades de origem dos
usuarios. Nesse contexto, 0 CER realiza acompanhamento compartilhado e complementar dos
casos.

Diante da auséncia de alguma especialidade no CER, alguns casos sdo encaminhados
para outros servigos da rede especializada de satude do municipio visando garantir o cuidado
integral & pessoa e a sua familia.

A equipe multiprofissional é composta por 60 profissionais, conforme apresentado no
Quadro 2.
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Quadro 2 - Profissionais do CER Dr. “Eduardo Lauand”, Araraquara 2017.

Profissionais Quantidade
Gerente ou Coordenador 01
Agentes administrativos 06
Técnicos de enfermagem 04
Agentes operacionais 04
Assistentes sociais 02
Enfermeiros 02
Fisioterapeutas 10
Fonoaudio6logos 14
Medicos 05
Psicologos 05
Terapeutas ocupacionais 04
Motorista 01
Profissionais de limpeza 02

Os profissionais de limpeza sdo terceirizados. Os demais sdo servidores publicos
municipais contratados por meio de aprovacdo em concurso publico.

O CER realiza apoio matricial visando compartilhar a responsabilidade com os demais
pontos da Rede de Atencdo a Saude, com acbes de orientacdo e suporte no territorio de
origem do usuério, para o estabelecimento e manutencdo de parcerias de intervencdes
compartilhadas.

Também é um espaco de formacgao em servico por meio de ambientacdo de estagios de
instituicOes de ensino superior de Araraquara, graduandos do curso de Terapia Ocupacional e
residentes em Pediatria.

4.3 Os Sujeitos da Pesquisa
Participaram da pesquisa 13 familiares de criangas com diagnostico de TF

acompanhadas no CER em Araraquara, SP. Os participantes foram indicados por trés

fonoaudiologas do servico referido.
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Os critérios de inclusdo adotados foram: ser pai, mde ou cuidador de criangca com
diagndstico de transtorno fonoldgico, com idade entre quatro e oito anos, de ambos 0s sexos,
independente da quantidade de processos fonoldgicos presentes, da gravidade do transtorno e
do tipo de abordagem terapéutica recebida. As criancas estavam em atendimento no minimo
hd cinco meses para a certificacdo de que fizeram parte da pesquisa somente pais ou
cuidadores de criangas na etapa terapéutica, e que conviviam regularmente com as criangas e
participavam do processo de cuidado.

Foram excluidos os pais ou cuidadores de criancas que apresentavam algum outro
distarbio fonoaudioldgico potencialmente influente sobre a percepcdo desses sujeitos no

cuidado especificamente fonoldgico.

4.4 Abordagem Metodologica

Foi adotada a estratégia metodoldgica clinico-qualitativa. Esse método é considerado
uma particularizacdo e refinamento das pesquisas qualitativas genéricas e propde a abordagem
dos fenbmenos no ambiente real no qual os mesmos acontecem. Na pesquisa clinico-
qualitativa, considera-se que um espaco fisico-estrutural, cotidiano da prestacdo de servicos
clinicos (constituindo-se nos settings da saude), configura-se o ambiente natural das pessoas,
enquanto ali envolvidas em seus processos clinicos, preventivos ou terapéuticos (TURATO,
2013). No caso desta pesquisa, o local em que as criancas recebiam a intervencdo
fonoaudioldgica.

Segundo esta proposta metodoldgica, os fendmenos sdo abordados a partir de
paradigmas humanisticos e sob referenciais socioculturais. O método clinico-qualitativo situa-
se sob os referenciais da sociologia compreensiva e da antropologia cultural, aliados a
conceitos da préatica clinica historica e da psicanalise. Esses referenciais fundamentam o
desenho da pesquisa, a definicdo dos pressupostos e objetivos, a construcdo e aplicacdo dos
instrumentos auxiliares em campo e a interpretacdo dos resultados (TURATO, 2013).

Em sintese, Turato (2013, p. 240) definiu 0 método clinico-qualitativo como:

“Um meio cientifico de conhecer e interpretar as significa¢cdes — de naturezas
psicologicas e psicossociais — que os individuos (pacientes ou quaisquer
outras pessoas preocupadas ou que se ocupam com problemas de salde, tais
como a equipe de profissionais, os familiares e pessoas da comunidade), ddo

aos fendmenos do campo da saude-doenga. Ocorre sob o paradigma
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fenomenoldgico, dentro da area das Ciéncias do Homem, com valorizacéo
das angustias e ansiedades existenciais das pessoas envolvidas no estudo e
pautando-se num quadro interdisciplinar de referenciais tedricos com

destaque as concepgoes psicanaliticas basicas”.

O método qualitativo aplicado em settings da salde possibilita ao pesquisador uma
atitude de sensibilizacdo e empatia que o habilita inclinar-se em direcdo ao sujeito da pesquisa
para acolher os sentimentos gerados por suas experiéncias. Esse método disponibiliza técnicas
e procedimentos que d&do condic¢Oes ao pesquisador para identificar, descrever e compreender
0s sentidos e as significacbes que a pessoa entrevistada atribui ao fendmeno estudado
(TURATO, 2013).

Nesse contexto, o pesquisador € o principal instrumento da investigacdo em campo,
uma vez que suas percepcOes apreendem os fendbmenos e sua consciéncia 0s representa e 0S
elabora, enquanto os roteiros, tais como as entrevistas, servem apenas de instrumentos
auxiliares (TURATO, 2013).

4.5 Coleta de Dados

Inicialmente, foram realizados contatos telefénicos com as seis fonoaudidlogas do
Setor Infanto-Juvenil do CER visando explicar os objetivos da pesquisa e solicitar a indicacéo
dos sujeitos. Para isso, as profissionais deveriam preencher uma planilha (APENDICE C) que
continha dados referentes as criangas com diagnostico de transtorno fonoldgico (nome
completo, data de nascimento, dia e horario do atendimento, data de inicio da intervencdo) em
atendimento fonoaudioldgico no servico de salde referido.

Trés fonoaudidlogas devolveram as planilhas preenchidas, totalizando 41 indicaces.
De posse desses dados, a pesquisadora verificou os critérios de inclusdo e identificou 21
individuos elegiveis para o estudo.

Apesar de 21 sujeitos atenderem aos critérios de inclusdo, foram realizadas 13
entrevistas devido a saturacdo dos achados.

O método de amostragem por saturacdo permite ao pesquisador encerrar a coleta de
dados quando as entrevistas deixam de acrescentar elementos de interesse dos objetivos do
estudo (FONTANELLA etal., 2011; TURATO, 2013).
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De acordo com o dia e o horario do atendimento fonoaudioldgico de cada crianca, a
pesquisadora compareceu ao CER e foi apresentada ao candidato a sujeito da pesquisa pelas
fonoaudiologas responsaveis pelas intervengdes.

Em seguida, esses pais ou cuidadores foram acompanhados, individualmente, até uma
das salas de atendimento, onde foram realizados os convites formais para a participacdo na
pesquisa mediante o0 TCLE. Os que aceitaram foram entrevistados a interesse do estudo,
encerrando-se a coleta de dados na 132 entrevista devido a saturacdo dos achados conforme ja
mencionado.

Essas entrevistas foram realizadas individualmente pela prépria pesquisadora, em salas
de atendimento do CER, entre julho e setembro de 2017, enquanto as criangas eram atendidas
pela fonoaudidloga do servi¢o. Duraram entre 30 e 40 minutos e foram gravadas para
posterior transcricdo. Vale ressaltar que a entrevistadora ndo tinha qualquer envolvimento
com a intervencdo fonoaudioldgica das criancas. Portanto, foram entrevistadas pessoas sobre
as quais a pesquisadora nao dispunha de informacdes sociais e culturais, e com as quais ndo
ocorreu qualquer contato prévio.

Assim, foi realizado o levantamento de dados por meio da aplicacdo dos instrumentos
auxiliares em campo (questionario fechado e entrevista semidirigida — APENDICES D e E).

Segundo Minayo (2013), a aplicacdo de um questionério fechado pretende obter dados
gerais considerados relevantes de um problema de investigacdo, visando melhorar a
compreensdo do objeto e estabelecer relacdes e generalizagdes.

O questionario fechado visava o levantamento de caracteristicas sociodemograficas
das criancas com TF de acordo com o sexo, idade, escolaridade, cidade e pessoas com quem
residiam; e de seus pais ou cuidadores (sujeitos da pesquisa), quanto ao grau de parentesco
com a criancga, sexo, idade, escolaridade, ocupacdo e renda familiar. O questionario incluia,
ainda, dados que caracterizavam a terapia fonoaudioldgica de acordo com a duracdo da sessao
terapéutica, frequéncia e tipo de intervencéo.

As entrevistas, por sua vez, se apoiaram em um roteiro semidirigido (APENDICE E),
no formato de um didlogo que permitiu aos entrevistados falarem livremente sobre os temas
de interesse dos objetivos especificos.

A entrevista semidirigida de questdes abertas é o formato que melhor atende aos
fundamentos da pesquisa clinico-qualitativa, pois possibilita que entrevistado e pesquisador
tenham momentos para dar alguma direcdo no processo sem perda da centralidade no sujeito,

representando ganho para reunir os dados segundo os objetivos propostos (TURATO, 2013).
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Esse modelo oportuniza ao entrevistado externar a compreensdo da experiéncia sob o seu
proprio ponto de vista (LOPES, 2012).

A entrevista mediada por questdes abertas, ou seja, baseada em um roteiro-diretriz que
ndo delimita a possibilidade de respostas segundo interesses de comunicacdo exclusivos do
pesquisador, € compativel com a prépria definicdo de abordagem qualitativa. Para interpretar
os sentidos e os significados percebidos pelos informantes sobre o assunto proposto, o
entrevistador ndo deve sugerir respostas em alternativas, pois estas seriam elaboradas somente
a partir da sua visdo tedrica (TURATO, 2013).

Para estimular a fala dos sujeitos quanto aos topicos almejados pela pesquisa, iniciou-
se a entrevista com a seguinte questdo disparadora: “Fale-me sobre seu filho e sobre o
tratamento fonoaudiologico que ele faz”. Em seguida, a conversa continuou apoiada no
roteiro apresentado no APENDICE E.

Na oportunidade, a entrevistadora posicionou-se de maneiras diferentes considerando
certas situagdes de fala dos informantes. Diante de temas relevantes para o estudo, fez uso de
expressoes faciais para demonstrar seu interesse e para estimular o sujeito a se aprofundar
mais a respeito. Ou entdo, caso tenha julgado a fala incompleta ou confusa perante sua
necessidade de maior compreensdo dos sentidos e significados expressos, solicitou um melhor
detalhamento do assunto em questdo ou que o entrevistado explicasse mais claramente o que
queria dizer. Por fim, algumas vezes foi necessario introduzir questdes adicionais de forma a

recompor o contexto da entrevista.

4.6 O Processamento e a Analise dos Dados

Inicialmente o material coletado foi tratado por meio da escuta e transcricdo literal e
integral das entrevistas. A andlise desse material foi realizada por conteido temaético, o qual
foi organizado por meio de duas etapas: a ideografica e a nomotética.

A andlise de conteudo temético é um método que permite organizar os achados
propiciando a interpretacdo coletiva dos discursos individuais e se da, genericamente, por
descricdo analitica dos temas abordados pelos entrevistados em suas falas, inferéncia e
interpretacdo dessas falas (BARDIN, 2011).

A técnica da andlise de conteddo tematico, mais simples das analises de conteldo,
busca nas expressdes verbais ou textuais 0s temas gerais recorrentes gque aparecem em
conteddos mais concretos, favorecendo assim, a categorizacdo e subcategorizacdo
constituintes do corpus da pesquisa (TURATO, 2013).
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A etapa ideogréafica revelou as ideias contidas no discurso de cada sujeito pesquisado.
Apos vérias leituras (leituras flutuantes ou de assimilagdo) do conteudo das transcricGes de
cada entrevista, foram identificadas as unidades de significado, que sdo recortes relacionados
aos objetivos da pesquisa. Nessa fase, foram identificadas as categorias tematicas de analise
(GARNICA, 1997).

Turato (2013) propbe que o0 processo de categorizagdo, organizagdo dos achados
segundo categorias tematicas, ocorra considerando dois critérios principais: o de repeticdo e 0
de relevancia dos pontos constantes na fala dos entrevistados. Segundo o critério de repeticéo,
impde-se a investigacdo das falas que cada um tem em comum com 0s outros, ou seja, deve-
se destacar as colocac@es reincidentes nas entrevistas. Pelo critério de relevancia, algumas
falas sdo destacadas sem que necessariamente apresentem certa repeticdo no conjunto do
material coletado, mas que na visdo do pesquisador, representam importantes colocacfes por
refutar ou confirmar as hipoteses iniciais de investigacdo ou por atenderem aos objetivos do
estudo.

A fase nomotética compreendeu a etapa de organizacdo dos trechos das entrevistas
segundo as categorias a que diziam respeito, de modo a transformar o material que se
encontrava na forma de entrevistas individuais em um corpus de falas coletivas por temas
tratados pelo conjunto dos entrevistados (GARNICA, 1997).

As falas foram interpretadas & luz dos referenciais teéricos da Humanizagdo do

Cuidado em Saude, do Cuidado Centrado na Pessoa e do Cuidado Centrado na Familia.



5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 A populagéo estudada
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Inicialmente, serdo apresentados os resultados dos perfis das criancas e dos familiares,

conforme levantamento de dados por meio de questionario (APENDICE D) aplicado com os

entrevistados.

Das familias entrevistadas, nove criangcas eram do sexo masculino e quatro eram do

sexo feminino, com idades entre quatro e oito anos.

Trés criancas frequentavam Escolas de Educacéo Infantil (4% ou 5% etapa). Dez estavam

matriculadas no Ensino Fundamental: quatro cursavam o 1° ano e seis cursavam o 2° ano.

Todas as criancas residiam em Araraquara. As maes estavam presentes em todas as

constitui¢bes familiares.

O quadro 3 apresenta os dados que caracterizam as criangas com TF cujos pais ou

cuidadores compuseram a amostra.

Quadro 3 — Caracteristicas das criangas com transtorno fonoldgico de acordo com sexo, idade,

escolaridade e pessoas com quem residiam, Araraquara 2017.

N° de ordem Sexo Idade Escolaridade Com quem residiam
01 Masculino | 4 anos e 9 meses 4% etapa Pai e mée
02 Masculino | 5 anos e 4 meses 5? etapa Pai, mae e irma
03 Masculino | 7 anos e 2 meses 2° ano Pai, mde e irmao
04 Feminino | 5anos e 7 meses 5% etapa Pai, mae e duas irmas
05 Masculino | 6 anos e 10 meses 1°ano Mae e irmédo
06 Masculino | 7 anos e 7 meses 2° ano Pai, méde e duas irmas
07 Masculino | 6 anos e 9 meses 1° ano Pai, mde e irmao
08 Masculino | 7 anos e 3 meses 2° ano Pai e mae
09 Feminino | 7 anos e 10 meses 2° ano Mae
10 Masculino | 6 anos e 6 meses 1° ano Pai, mde e irmao
11 Feminino | 6 anos e 10 meses 1° ano Pai, mde e irmao
12 Masculino | 6 anos e 7 meses 1°ano Pai, mae e dois irmaos
13 Feminino | 6 anos e 7 meses 1° ano M@e, tia, irmao e dois primos

Fonte: proprio autor

Quanto ao grau de parentesco, onze mées, um pai e uma tia conduziam as criangas

para o tratamento fonoaudioldégico no CER. Portanto, as mées foram as principais
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acompanhantes. Esses resultados reiteram os achados de outras pesquisas nas quais a grande
maioria dos responsaveis por acompanhar as criangas no atendimento fonoaudioldgico
também foram as méaes (MELO; BACKES; MOTA, 2015; SOUZA,; LOPES, 2015).

Doze participantes eram do sexo feminino e um era do sexo masculino. Suas idades
variaram de 22 a 46 anos.

O grau de escolaridade dos pais ou cuidadores foi categorizado em ndo alfabetizado,
ensino fundamental (completo e incompleto), ensino médio (completo e incompleto), ensino
superior (completo e incompleto) e ndo declarado. Esse aspecto variou da seguinte maneira:
uma participante ndo concluiu o ensino médio, nove cursaram e finalizaram o ensino médio e
trés declararam formagé&o de nivel superior.

Quanto a ocupacdo, cinco mulheres apresentaram-se como trabalhadoras do lar, as
outras sete declararam diferentes ocupacgdes (uma empresaria, duas agentes educacionais, uma
cabelereira, uma recepcionista, uma vigilante e uma manicure). Por fim, o unico homem
participante da pesquisa desempenhava a funcdo de vigilante.

A variavel renda familiar foi dividida em cinco categorias (A, B, C, D, E), de acordo
com a renda mensal que foi mencionada pelo entrevistado: “A” — renda até um salario
minimo; “B” — de um a dois salarios minimos; “C” — de dois a quatro salarios minimos; “D” —
acima de quatro salarios minimos ¢ “E” — renda ndo declarada. Apenas uma participante ndo
declarou a renda familiar.

Nos quadros 4a e 4b serdo apresentados dados referentes aos entrevistados de acordo
com o grau de parentesco com a crianga com TF, sexo, idade, escolaridade, ocupacao e renda

familiar.
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Quadro 4a — Caracteristicas dos sujeitos da pesquisa de acordo com o grau de parentesco com

a crianga, sexo e idade, Araraquara 2017.

N° de ordem | Grau de parentesco com a crianca Sexo Idade (em anos)
01 Mae Feminino 24
02 Mae Feminino 39
03 Mae Feminino 46
04 Mae Feminino 30
05 Mae Feminino 38
06 Mae Feminino 44
07 Pai Masculino 38
08 Mée Feminino 40
09 Mae Feminino 30
10 Mae Feminino 38
11 Mae Feminino 34
12 Mae Feminino 37
13 Tia Feminino 22

Fonte: proprio autor

Quadro 4b — Caracteristicas dos sujeitos da pesquisa de acordo com a escolaridade, ocupacdo

e renda familiar, Araraquara 2017.

N° de ordem Escolaridade Ocupacéo Renda familiar
01 Ensino médio completo Dona de casa D
02 Ensino superior completo Empreséaria D
03 Ensino superior completo | Agente educacional C
04 Ensino médio completo Dona de casa B
05 Ensino médio completo Agente educacional B
06 Ensino superior completo Dona de casa C
07 Ensino médio completo Vigilante B
08 Ensino médio completo Dona de casa B
09 Ensino médio completo Cabelereira B
10 Ensino médio completo Recepcionista C
11 Ensino médio completo Dona de casa E
12 Ensino médio completo Vigilante C
13 Ensino médio incompleto Manicure B

Fonte: proprio autor

Os dados sobre a terapia fonoaudiologica séo apresentados no quadro 5, no qual ha

informagdes sobre a frequéncia da intervencdo (semanal, quinzenal ou mensal), duracdo da



40

sessdo de terapia e tipo de intervencdo (individual ou grupal). O quadro 5 também apresenta

informacdes sobre outras intervencgdes terapéuticas realizadas pelas criangas.

Quadro 5 — Caracteristicas da terapia fonoaudiologica (frequéncia da intervencao, duracédo da
sessdo e tipo de intervencdo) e informacgdes sobre outras intervencdes terapéuticas realizadas

pelas criangas, Araraquara 2017.

N° de ordem | Frequéncia | Duracdo da sessdo | Tipo da intervencdo | Outras intervencGes
01 Semanal 40 minutos Individual Psicologia
02 Semanal 40 minutos Individual Psicologia
03 Semanal 60 minutos Grupal N&o
04 Semanal 40 minutos Individual Psicologia
05 Semanal 40 minutos Individual Né&o
06 Semanal 40 minutos Individual Psicologia
07 Semanal 60 minutos Grupal N&o
08 Semanal 60 minutos Grupal N&o
09 Semanal 60 minutos Grupal Psicologia
10 Semanal 60 minutos Grupal N&o
11 Semanal 40 minutos Individual N&o
12 Semanal 60 minutos Grupal Néo
13 Semanal 60 minutos Grupal Néo

Fonte: proprio autor

Em sintese, foram entrevistados cuidadores de criangas com diagnostico de transtorno
fonolégico em intervengdo fonoaudioldgica no CER Dr. “Eduardo Lauand” em Araraquara,
majoritariamente do sexo feminino, em faixa etaria adulta jovem, residente e familiar da
crianca (quase todas eram as proprias mées), de familias com renda variavel a partir de um
salario minimo por més e grau de escolaridade de ensino médio ou superior.

Quanto as criancas, a maioria era do sexo masculino, na faixa etaria dos quatro aos
oito anos incompletos, em processo de escolarizacdo adequado para a idade, residentes com a
familia, com frequéncia semanal ao servico de fonoaudiologia. Pouco mais da metade nédo

recebia outro tipo de intervencédo e os demais realizavam tratamento psicolégico.

5.2 Categorias tematicas

Com base na analise dos dados, foram constituidas quatro categorias tematicas:

“Percepcao dos pais ou cuidadores sobre a crianga e o transtorno fonologico”, “Expectativas
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dos pais ou cuidadores sobre a crianga com transtorno fonolégico”, “Gestao do cuidado
familiar a crianga com transtorno fonologico” e “Percep¢@o dos pais ou cuidadores sobre a
importancia da sua participacéo no tratamento fonoaudioldgico”.

No sentido de descrevé-las em sua forma como surgiram na fala dos entrevistados,
serdo apresentadas e exemplificadas com trechos significativos das entrevistas, nos quais as

criancgas serdo denominadas de C1 a C13 e os familiares de F1 a F13.

5.2.1 — Percepcdo dos pais ou cuidadores sobre a crianca e o transtorno

fonologico

Alguns entrevistados mencionaram apenas o TF, ndo referiram outras caracteristicas

das criancas e quaisquer dificuldades relacionadas ao distdrbio de comunicacao:

“O C12 veio (para a fonoterapia) com orientacdo médica pela fala dele. Ele
troca bastante os sons, ele faz uma complicagdo. Entdo, acharam necessario
ele... fazer o tratamento dele”. F12

Nesse relato, inicialmente a entrevistada ndo tinha clareza sobre o TF, cuja
compreensdo foi elucidada por terceiros que, entdo, indicaram a necessidade da intervencao
fonoaudioldgica. Essa mée referiu a dificuldade do filho relacionada apenas aos erros dos
sons da fala, sem correlacdo com outros aspectos da vida da crianca.

Em outros relatos, notou-se que, na percep¢do dos entrevistados, a alteracdo do
aspecto fonoldgico da linguagem ndo influenciou negativamente outros aspectos do

desenvolvimento infantil:

“O C5... ele € uma crianga normal, brinca, espontanea, muito inteligente,
pega as coisa muito facil. Mas o pobrema de fala... eu comecei a perceber
esse pobrema de fala nele quando ele tava no... no prezinho, [...] que eu vi
gue ele trocava muito (0s sons da fala). [...] Mas é muito esperto, peralta, é
uma crianca saudavel, uma crianca normal. E um excelente aluno, todo
mundo fala que ele é muito inteligente, muito esperto. E uma crianga muito,
muito cativa, muito alegre, tem varios amigos”. F5

Essa mae afirmou que seu filho se desenvolvia normalmente, aprendia com facilidade
e, consequentemente, apresentava bom desempenho escolar. O TF ndo alterava, em sua
percepcdo, o desenvolvimento e a qualidade de vida da crianga. Segundo a entrevistada, nao
ocorreram prejuizos social, emocional e cognitivo. Portanto, ndo estavam presentes

dificuldades decorrentes da alteragéo de fala.
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Em contrapartida, outros entrevistados reconheceram o impacto do TF sobre o

desenvolvimento das criancgas:

“Ele é muito falante. Apesar de vocé ter visto ele calado, ele fala tudo
errado, mas ele t& falando! [...] Houve uma época em que ele se recusava
conversar porque ele dizia ndo conseguir falar corretamente e ele saber que
ele chamava a atengdo por causa da maneira que ele falava. Entdo ele
comegou a se retrair. [...] Ele queria interagir e ele achava que nao era capaz
de interagir. Era isso que acontecia. [...] Eu tinha muito medo dele entrar na
escola fundamental, no 1° ano e sofrer muito assédio... por conta dele falar
diferente. Porque as pessoas reparam. As vezes eu td numa farmécia, td num
supermercado, ele comeca conversar comigo, eu vejo que as pessoas olham.
Entendeu? Meu Deus do céu! Imagina no primeiro ano o qué que esse
menino nao vai passar, né”. F2

O relato acima destacou que o TF causou desajustes comportamentais, emocionais e
sociais, descrevendo as dificuldades encontradas pela crianca em decorréncia da sua
experiéncia com a alteragdo. Além desses impactos influenciando a vida e o desenvolvimento
do seu filho, a mae reconheceu seus efeitos estendidos para além da crianca e suas
repercussdes em outros membros da familia. Nesse caso, a entrevistada preocupava-se com a
possibilidade do seu filho sofrer assédio moral no ambiente escolar. Esse sentimento negativo
da mée referia-se a sua experiéncia com a observacdo da reacdo de outras pessoas diante do
comprometimento de fala da crianca.

Alguns entrevistados, ao considerarem o grau de dificuldade de fala de seus filhos,
afirmaram observar poucas trocas na fala das criancas em decorréncia do processo
interventivo fonoaudioldgico. Ainda assim, destacaram a prevencdo de dificuldades
relacionadas ao TF, tais como: estigmatizacdo, prejuizo emocional, dificuldades escolares e

de interacdo social:

“Quantos constrangimentos foram evitados por ele conseguir falar
direitinho? Por ele conseguir se expressar? Porgque ele € um menino meio
timido, ¢ meio calado, ele fica assim meio que na dele. Entdo, leva um
tempinho pra ele se integrar. Se ele tivesse um problema de fala, eu acho que
ele estaria mais fechado ainda. Entdo, é um bem inexplicavel (a eficacia da
fonoterapia). [...] E assim, mesmo agora que ele ta tendo pouca dificuldade,
eu falo pra ele: Nao vamos desanimar, nos estamos na reta final. [...] Poderia
ter acontecido tanta coisa dificil na vida dele... porque ele poderia ter sido
ridicularizado na educacéo infantil porque ndo falava direito. Ai ele tava I3,
menino na 5° etapa falando tititi tatatd. N&o entendendo o alfabeto. Entdo,
esse ano ele teria sofrido mais ainda porque ele ndo iria entender o alfabeto.
Ele ndo ia comegcar a se alfabetizar”. F3
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No relato acima, a entrevistada relacionou a personalidade da crianga com o potencial
estigma derivado da alteragdo de fala, combinacéo que, segundo ela, teria efeito aditivo para a
ocorréncia de prejuizos sociais. Complementou que o TF poderia gerar o sofrimento do seu
filho e dificuldades de alfabetizacéo, retroalimentando o estigma que reverbera em acimulo
de perdas sociais. Sua compreensao foi da importancia da terapia fonoaudioldgica para
desenvolver as habilidades de comunicagdo e, consequentemente, evitar que o TF
prejudicasse a socializacdo e outros aspectos do desenvolvimento da crianga. Nesse caso, a
preocupacdo da entrevistada esteve muito mais ligada a percepcdo dela sobre o que poderia
representar a interacdo do TF com a personalidade da crianca do que fundamentada em
alguma experiéncia com os agravos decorrentes do transtorno.

A identificacdo da alteracdo do aspecto fonoldgico da linguagem foi abordada no
estudo de Melo, Backes e Mota (2015). Essas pesquisadoras realizaram estudo com 23 pais ou
responsaveis de criancas com TF e concluiram que todos os entrevistados percebiam a
dificuldade linguistica de seus filhos.

Em consonancia, McCormack (2012) realizou estudo visando descrever a experiéncia
de pais de criangas com historico de alteracdo de fala e afirmou que os participantes relataram
ciéncia do comprometimento apresentado pelos seus filhos.

Além da identificacdo do TF, no presente estudo, parte dos pais ou cuidadores
mencionaram as dificuldades apresentadas pelas criangas e as preocupacdes familiares
relacionadas aos possiveis agravos desinentes do transtorno, como: desajustes
comportamentais e sociais, prejuizo emocional, estigmatizacdo, assédio moral, dificuldades
escolares e de interacdo social.

Da mesma forma, as consequéncias negativas das alteracdes de fala e linguagem e as
aflicbes das pessoas que cuidavam dessas criancas foram descritas pelos entrevistados de
outros estudos (MCCORMACK, 2012; MELO, BACKES; MOTA, 2015; OSTROSCHI;
ZANOLLI; CHUN, 2017). Especificamente em uma dessas pesquisas, 0S pais ou
responsaveis ressaltaram os problemas escolares e o assédio moral como as alteragfes de
maior ocorréncia e as que causavam maiores preocupacdes dentre outras decorrentes do TF
(MELO; BACKES; MOTA, 2015).

Resumidamente, os sujeitos deste estudo perceberam o TF de duas maneiras
diferentes: uma forma na qual o transtorno foi identificado sem quaisquer dificuldades
associadas; e outra maneira na qual o TF foi identificado associado com estigmatizacgéo,
dificuldades escolares, desajustes comportamentais, emocionais e sociais. Esta segunda forma

de percepgdo também foi verificada em outros trabalhos.
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Nesse contexto, outros estudos comentam sobre a singularidade da experiéncia com o
TF e com as dificuldades associadas, como um fendmeno exclusivo para cada crianca e sua
familia, dependente dos elementos existenciais mobilizados (MCCORMACK, 2012;
MCCORMACK et al., 2009).

Além do carater individualizado da experiéncia dos cuidadores e das criancas, as
diferentes percepgdes do TF também envolveram a sua natureza heterogénea quanto a
gravidade e & manifestacéo.

5.2.2 — Expectativas dos pais ou cuidadores sobre a crianga com transtorno

fonoldgico

As expectativas dos entrevistados sobre a crianca com TF referiram-se a reorganizacéo
do aspecto fonoldgico da linguagem e seu impacto na vida. Essas expectativas envolviam,
entre outros aspectos, suas percepcdes sobre o tratamento fonoaudioldgico.

Houve relatos de satisfacdo com a intervencdo fonoaudiol6gica e de expectativas de
melhora das habilidades de comunicacdo da crianca. Além disso, alguns participantes
esperavam evolucdo em outras areas do desenvolvimento infantil, como exemplificado no

excerto abaixo:

“Oh... Eh... O que eu espero € 0 que estd acontecendo, ele amadurecendo a
fala e trabalhando isso com naturalidade. E eu percebendo assim que isso
melhora na alfabetizagdo. Entdo, é isso que eu espero da fono, que na
verdade esse processo que ja esta acontecendo, ja esta em andamento [...],
que ele falasse bem, conseguisse se expressar bem e, assim, ndo ficasse
timido, ndo ficasse retraido por causa da fala. [...] Que se soltasse, que ndo
tivesse vergonha de falar, conseguisse se expressar direitinho. E eu sei que
assim, daqui pra frente cada vez melhor porque ele td amadurecendo também
neurologicamente. Entdo, ele amadurecendo, as coisas vdo caminhando pra
gente terminar o atendimento da fono”. F3

Essa entrevistada relatou satisfacdo com a evolu¢do da crianga e, consequentemente,
com a intervencdo fonoaudioldgica. Demonstrou compreensdo de que a melhora do seu filho
acontecia por meio de um processo longitudinal. Portanto, valorizava as evolucdes alcangadas
gradativamente. Além da melhora na capacidade de comunicagdo da crianga, suas
expectativas também envolviam melhora no desempenho escolar e mudangas no seu
comportamento, como diminuicdo da timidez. Previa que o desempenho linguistico do seu
filho continuaria evoluindo diante da associacdo da abordagem terapéutica com a sua

maturagdo neurolégica. Em resumo, essa entrevistada manifestou expectativa positiva quanto
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a melhora da fala e aos consequentes ganhos subjetivos representados pela evolugéo escolar e
diminuicdo da timidez, cujos alcances teriam o significado da reabilitacdo e, dessa maneira,
da finalizacdo da intervencgdo fonoaudioldgica.

Em outro estudo realizado com pais de pré-escolares em tratamento fonoaudiolégico,
0s entrevistados esperavam evolucdo na habilidade de comunicacdo das criancas e,
consequentemente, melhora nos relacionamentos de seus filhos com seus pares e na prontiddo
para a escola. Suas expectativas também incluiam mudangas comportamentais caracterizadas
por diminuicdo da timidez, reducdo da frustracdo e aumento da autoconfianca (THOMAS-
STONELL et al., 2009).

Alguns participantes afirmaram ter alcangado suas expectativas, mencionando que a
eficacia do tratamento fonoaudioldgico influenciou positivamente na qualidade de vida das

criancas. A esse respeito, uma mae fez o seguinte comentario:

“Como eu te falei... foi... eu acho que foi muito bom. [...] Fez muito bem. E
assim... mudou a vida dele, mudou, né? Entdo, eu ndo tenho do que reclamar
ndo. Mudou muito, foi muito bom pra ele, pra ele tanto pra mim”. F5

Da mesma forma que foi observada no relato antecedente, essa mée estava satisfeita
com a intervencdo fonoaudioldgica. Além das repercussdes da eficicia do tratamento na
qualidade de vida do seu filho, a entrevistada reconheceu seus efeitos estendidos para além da
crianca assistida. Ou seja, a mée sentiu-se beneficiada pelo cuidado, uma vez que a melhora
da crianca refletiu diretamente no seu bem-estar.

No estudo de Thomas-Stonell et al. (2009), os pais observaram melhorias nas
habilidades comunicativas que resultaram positivamente na qualidade de vida de seus filhos.
Descreveram melhorias na atengdo, no brincar, na socializagdo, na confianga e no
comportamento em casa, na escola e na comunidade. Esses autores ressaltaram que as
observacdes de mudanca feitas pelos pais geralmente correspondiam as suas expectativas.

Sob outra perspectiva, um aspecto negativo para alguns entrevistados esteve
relacionado a duracdo do tratamento, considerando-se que a necessidade de recuperacao era
pressionada pelo ambiente de relagdes:

“Olha, na verdade eu achei que fosse ser mais rapido. [...] Eu espero que ela
venha a falar bem. O quanto antes melhor porque agora ela j& t& comecando
a passar por bullying na escola. Entdo isso ja ta ficando complicado também.
E isso.” F9
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Nesse caso, a mée estava preocupada com a lenta evolucdo da crianca devido ao
impacto negativo do TF no contexto escolar. Sua percepc¢do de lentiddo do tratamento nédo
correspondia as suas expectativas. Portanto, a entrevistada estava insatisfeita com o
tratamento fonoaudiologico. Contudo, ainda esperava a superacdo da dificuldade fonologica
da sua filha. Acreditava que essa necessidade da crianca seria suplantada por meio da
intervencdo fonoaudioldgica. Porém, demonstrava ansiedade pela breve reabilitacdo da
crianga.

Em outro estudo, alguns pais ou responsaveis relataram ter davida quanto ao tempo de
terapia. Todavia, todos os entrevistados manifestaram satisfagdo com o atendimento
fonoaudioldgico (MELO; BACKES; MOTA, 2015).

Em sintese, os participantes esperavam e acreditavam que a intervencao
fonoaudioldgica promoveria a reorganizacao do aspecto fonoldgico da linguagem e, como
consequéncia, a melhora de outras areas do desenvolvimento infantil. Nos relatos de
superacdo das expectativas, ou seja, nos casos de melhora da capacidade de comunicagédo da
crianga, houve a percepcao de que o beneficio ndo se restringiu a crianca, mas estendeu-se a
familia como um todo, especialmente no que diz respeito ao significado do TF no ambiente de
relacBes, repercutindo potencialmente na autoestima familiar, consequentemente resultando
em um estado de satisfagéo.

Caso o sofrimento psicossocial seja percebido pelos pais ou cuidadores como
significativo (talvez o seja mais para eles do que para a prdpria crianca), surge uma ansiedade
no ambiente familiar pela urgéncia da recuperacdo do TF. Nessa circunstancia, € importante
que o fonoaudi6logo capte essa ocorréncia e reforce a resiliéncia que a familia precisa ter para
que reduza a intensidade do sofrimento diante da percepcdo de lentiddo do tratamento em
relacdo a ansiedade de quem cuida da crianga, influenciada pela presséo social que sente.

Isso implica na necessidade do envolvimento da familia na definicdo das metas da
terapia visando assegurar que os objetivos do tratamento abordem suas preocupacgdes e
expectativas (THOMAS-STONELL et al., 2009).

A elaboracdo de um plano de intervencdo em conjunto com os familiares possibilita
melhor entendimento do disturbio da fala e linguagem e prové informagdes sobre o
prognostico terapéutico, reduzindo a ocorréncia de sentimentos negativos e de expectativas
maiores que as possibilidades. Para um bom progndstico, terapeuta e familiares precisam
assumir seus papéis no intuito de oferecer o melhor cuidado possivel a crianca, entendendo
que esse cuidado vai aléem do objeto clinico para alcancar a pessoa e seus familiares no

ambiente de relagdes em que existem (LOPES, 2012).
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As sessOes de orientacdo representam outro recurso positivo para esclarecimento de
duvidas, pactuacdes entre os envolvidos no cuidado e para prevenir possiveis sentimentos e
comportamentos negativos a evolugéo do sistema fonolédgico da linguagem. Essas orientacGes
necessitam abranger conversas frequentes objetivando ofertar maiores possibilidades de
discussbes com os cuidadores (MELO; BACKES; MOTA, 2015).

5.2.3 — Gestéo do cuidado familiar a crianga com transtorno fonolégico

Objetivamente, a organizacdo do cuidado familiar a criangca com TF referiu-se ao
comparecimento as sessfes de tratamento e a realizacdo das atividades indicadas pelas
fonoaudiologas para serem feitas no dia-a-dia.

Da mesma forma, McCormack (2012) comentou que o compromisso de levar seus
filhos ao fonoaudiodlogo e a realizacdo das tarefas de casa estavam incorporadas a percepgado
do cuidado com as criangas diagnosticadas com alteragéo de fala.

Sobre esses aspectos, Marques, Friche e Motta (2010) consideram a assiduidade e a
realizacdo dos procedimentos indicados pelo fonoaudiélogo como alguns dos
comportamentos afirmativos da adesdo a fonoterapia.

A adesdo ao tratamento constitui um processo complexo e multifatorial, significativo
para 0 sucesso do cuidado e representa um desafio para os profissionais da salde, para a
prépria pessoa com necessidade de cuidados e para sua familia (SANTOS et al., 2013b;
SILVEIRA; RIBEIRO, 2005).

Portanto, trata-se de um processo relacionado ao modelo de pratica adotado pelo
profissional de saide (comportando acbes de saude centradas na pessoa e na familia e ndo
exclusivamente nos procedimentos, que aliam orientacdo, informacdo, adequacdo dos
esquemas terapéuticos ao estilo de vida do individuo, esclarecimentos, suporte social e
emocional), ao engajamento da pessoa assistida e de sua familia (envolvendo aspectos ligados
ao reconhecimento, resiliéncia, autonomia, enfrentamento e significagdo dos problemas de
salide), ao tipo e a gravidade do problema, as préaticas assistenciais (custo, efeito colateral,
crengas e significados) e ao servico de salde (tempo de espera, tipo de atendimento,
relacionamento com a equipe de salde, modelo de cuidado) (LEER; CONNOR, 2010;
MIASSO; MONTESCHI; GIACCHERO, 2009; PORTONE; JOHNS; HAPNER, 2008;
SILVEIRA; RIBEIRO, 2005).

De todo modo, o comparecimento e a assiduidade as sessGes fonoaudioldgicas foram

valorizados entre as estratégias de cuidado:
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“Num deixo ela perder uma consulta (sess@o de fonoterapia) porque é muito
importante isso pra ela”. F13

Essa entrevistada valorizava a intervencdo fonoaudiologica e compreendia a
importancia da assiduidade para a recuperacédo da crianca.

Ainda sobre esse aspecto, alguns entrevistados afirmaram evitar as faltas, expressando
0 comprometimento dos responsaveis pela continuidade da fonoterapia, pois a falta de

assiduidade implicava no cancelamento da intervencéo:

“Porque eu ndo falto. S6 quando ele ta doente memo. Que acontece alguma
emergéncia memo. Mas eu nunca deixei de trazer a minha declaracdo porque
eu sempre tive medo de perder a vaga porque foi dificil conseguir. Ent&o,
quando a gente consegue a gente tem que dar valor”. F8

Para essa mée, a assiduidade as sessdes terapéuticas com o fonoaudiélogo garantia a
continuidade do processo interventivo que ela temia que o filho perdesse. Esse medo do
desligamento significava que a entrevistada reconhecia a importancia do tratamento e
entendia que a sua perda resultaria em prejuizos para a recuperacao da crianca, motivo pelo
qual se esforcava para ndo faltar sem justificativa.

N&o obstante, ha que se admitir que a percep¢do da importancia da assiduidade desse
conjunto de sujeitos estava, em certa medida, sendo influenciada pelas regras do servi¢o que
frequentavam. Por conseguinte, a percepcdo da importancia do tratamento fonoaudioldgico,
no contexto de regras do servico, agregava valor e significado a assiduidade. Dessa forma, 0s
entrevistados temiam o desligamento da terapia fonoaudioldgica porque compreendiam sua
relevancia para a recuperagdo da crianca.

Quanto a tarefa de casa, os familiares mencionaram a sua realizacdo como uma atitude
da familia voltada para o cuidado da crianga com TF. Provavelmente em funcdo das
orientacOes recebidas pelas fonoaudi6logas durante o processo terapéutico.

Alguns entrevistados empenhavam-se para a realizacéo das tarefas de casa:

“Toda segunda-feira vem com uma pastinha de atividades (material
fornecido pela fonoaudiéloga) pra ela estudar. [...] Durante a semana até
chegar a segunda-feira de novo, eu t0 estudando com ela. Pra ndo esquecer,
pra ndo se atrapalhar no dia. [...] A gente senta, estuda. A gente 1€, repete”.
F11

Essa mée afirmou estudar frequentemente com a crianga por meio das atividades

fornecidas pela fonoaudidloga. Ressaltou que esses estudos visavam o melhor desempenho da
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sua filha durante a sesséo terapéutica. A participante, ao descrever a forma de realizacdo da
atividade “A gente senta, estuda. A gente I&, repete”, demonstrou que havia um tempo
dedicado ao estudo fonoaudiol6gico e que participava ativamente desse momento em
conjunto com a crianga, ou seja, proporcionava uma “sessao formal de li¢ao de casa”.

A esse respeito, no estudo de Melo, Backes e Mota (2015), realizado com pais ou
responsaveis de criancas com TF, os participantes relataram contribuir no ambiente familiar
para com a terapia fonoaudioldgica. O tipo de apoio fornecido pelos familiares estava
geralmente relacionado as orientacdes e atividades fornecidas pelo fonoaudiélogo, a correcédo
da fala e a importancia da leitura e, por fim, citaram o cuidado com a infantilizacdo de seus
filhos.

Contudo, nem sempre os familiares conseguiam garantir a realizacdo das atividades
indicadas para o domicilio devido a fatores ambientais e pessoais. Alguns relataram
dedicarem reduzido tempo para a realizacdo dos trabalhos de casa, pois 0s aspectos
ambientais (trabalho, pouco tempo de convivio com a crianga, cuidado com outros filhos e a
permanéncia da crianca na escola em periodo integral) e pessoais (falta de prontiddo e
cooperacdo da crianga, cansaco e stress do cuidador) constituiram-se como barreiras para o
processo de cuidado da crianga com TF.

No depoimento abaixo, uma mulher de 38 anos, agente educacional, mée de duas
criancas, fez o seguinte comentério sobre a realizagdo das atividades solicitadas pela

fonoaudiologa:

“Eu ensinava. Ele falava. No pouco tempo que eu tinha porque é uma
correria. [...] Tem hora que ¢é dificil porque ele fica o dia inteiro na escola,
que ele é periodo integral, né? Eu fazia (suspirou). Tinha dia que ndo dava
(suspirou). Vou ser sincera. Tinha dia que ndo dava. Ndo dava porque era
uma correria, a vida. Tanta coisa pra fazer. Tem hora que ele tava com
preguica e eu ja tava estressada também. Pensava assim, hoje ndo vai dar”.
F5

Essa entrevistada tentava se organizar ao maximo para atender as demandas do
cuidado fonoldgico. Porém, nem sempre conseguia alcancar o objetivo ideal. Seu
envolvimento no projeto terapéutico era potencialmente influenciado pelas condicdes de vida
e questdes socioculturais familiares.

Esses resultados sdo consistentes com pesquisas anteriores que descreveram a
influéncia de uma serie de fatores relacionados as questfes familiares (por exemplo, doenca,

tempo e compromissos de trabalho) e as criangas (por exemplo, falta de prontiddo para



50

participar) na habilidade das familias para acessarem e se envolverem na fonoterapia
(MCALLISTER etal., 2011; MCCORMACK, 2012).

A dificuldade para equilibrar os fatores da vida e a responsabilidade de cuidar do filho
para a superacdo de suas dificuldades de comunicacdo também foi identificada pelos pais de
criancas com alteracdo de fala no estudo de McCormack (2012).

As informacGes sobre os fatores contextuais (ambientais e pessoais), que podem
funcionar como barreiras ou facilitadoras do cuidado em saude, inclusive nos casos de
alteracdes da fala e linguagem, s@o fundamentais para a atuacdo clinica com familiares, por
sugerirem quais estratégias de trabalho, individual ou em grupo, poderiam modificar uma
atitude ou crenca da populacdo estudada (OSTROSCHI; ZANOLLI; CHUN, 2017).

Em sintese, os familiares empenhavam-se em garantir as visitas ao fonoaudiologo
segundo a agenda pactuada e em seguir as prescricbes para o domicilio conforme suas
possibilidades, modo de relacbes e de funcionamento familiar proprio. Ou seja,
comprometiam-se com o0 cuidado porque percebiam a importdncia do tratamento
fonoaudioldgico para o bem-estar da crianga.

Na maioria dos casos, esse empenho era desenvolvido pela pessoa que acompanhava a
crianca as sessdes. Como as médes eram a maioria entre os familiares que frequentavam o
ambulatério de fonoaudiologia com seus filhos, obviamente foram as pessoas que melhor
habilitaram-se para a realizacdo das atividades prescritas para casa. Entretanto, em alguns

contextos houve mobilizacdo de outros familiares em apoio a essa tarefa assumida pela mée:

“O pai também treina (referindo-se as tarefas), ajuda. Quando esta em casa,
sim. [...] Quando nédo da pra mim, o pai faz. [...] Mas o pai sempre me ajudou
muito em relacdo a isso, ele € meu braco direito. Na educacdo do C1 e na
formacao dele, nés estamos sempre juntos”. F1

Esse excerto ressaltou o papel de toda a familia como cuidadora. De acordo com essa
mae, 0 pai a apoiava e a ajudava em tudo na vida, inclusive no tratamento fonoaudiol6gico e
no cuidado geral do filho. Todas as questdes familiares eram compartilhadas entre os pais da
crianca, caracterizando o modo de vida e de relacdo desse casal.

Observou-se que as mdes tinham uma ligagcdo mais direta com o cuidado dos filhos.
Entretanto, em alguns casos encontraram a possibilidade de compartilhamento dessa
responsabilidade no ambiente familiar. Apesar de serem as principais cuidadoras, havia

mobilizacdo de outros familiares no auxilio do cuidado fonolégico. Assim como foi verificado
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em outros estudos que descreveram a participacdo dos pais (OSTROSCHI; ZANOLLI;
CHUN, 2017), de uma tia e uma avé (MELO; BACKES; MOTA, 2015).

5.2.4 — Percepcéao dos pais ou cuidadores sobre a importancia da sua participagao

no tratamento fonoaudioldgico

Alguns entrevistados reconheceram que os familiares eram corresponsaveis pelo
cuidado fonologico e que a superacdo do distirbio de comunicacgéo seria alcangcada somente
com o trabalho em conjunto da fonoaudidloga e da familia, ou seja, por meio da parceria e

colaboragéo:

“Minha participacdo eu acho importante, né¢. Sem eh... essas ajudas que ela
(a fonoaudiologa) acaba pedindo pra gente fazer, né, do lado de fora, porque
é o lado que a gente mais convive. Vir aqui é importante, mas tem que
manter |4 também em casa. Em casa, com a familia, ndo s6 eu, como o pai
quando estd em casa. Uma vez s6 por semana e menos de uma hora
(referindo-se a frequéncia e ao tempo da sessdo terapéutica), né? Entdo é
pouco tempo até mesmo pra crianga gravar, absorver. E mais dificil, é bem
mais dificil se a gente ndo ta em casa todo dia. Nao tem jeito. [...] E a gente
sempre tem um tempinho pra eles, né¢”? F1

Para essa méae, a assisténcia ao seu filho ndo se limitava ao comparecimento as sessfes
terapéuticas. Sendo assim, compreendia que o fonoaudidlogo era o gestor do cuidado e que 0s
pais deveriam colaborar efetivamente no ambito familiar para a reabilitacdo da crianca, sentia-
se parte integrante do processo interventivo. A entrevistada entendia que o tempo da sessdo
ambulatorial deveria ser usado para a aquisi¢do da habilidade e que as atividades propostas
deveriam ser realizadas em casa para reforcar a habilidade aprendida. Ressaltou que a
convivéncia diaria dos familiares com a crianca potencializava o trabalho em casa e que toda
a familia deveria envolver-se nesse processo de cuidado coordenado pelo fonoaudiélogo.

Em um trabalho de assisténcia a satde, a equipe deve ser composta pelo profissional, a
pessoa sob cuidado e outros que estdo no seu ambiente em posicdo estratégica para ajudar no
tratamento.

Achado semelhante foi apresentado no estudo de Santos e Montilha (2016), realizado
com pais ou responsaveis de criancas e adolescentes com alteragdes de linguagem em
atendimento em uma clinica escola, no qual um pai afirmou que a melhora do filho dependia

da sua prontiddo para receber a atencéo, da atuacdo do terapeuta e do apoio dos pais.
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O trabalho em conjunto de pais e profissionais deve acontecer em todos 0s niveis de
cuidado em satde (JOHNSON, 2000; JOLLEY; SHIELDS, 2009). Esse compartilhamento de
responsabilidade admite o potencial e a autonomia da familia para a sua efetiva participacdo
em todo o processo de cuidado da crianca assistida (AGRELI; PEDUZZI; SILVA, 2016;
LOPES, 2012; VAZ; JUBILINI; QUEIROZ, 2017). Para que os familiares participem como
corresponsaveis pelo cuidado, existe a necessidade de informacdo, reflexdo e investimentos
para que a tomada de decisdo compartilhada se torne uma realidade (FOX; REEVES, 2015).

Em um contexto clinico de parceria, o profissional de salde muda sua funcdo de
expert com total poder de decisdo diagnostica e terapéutica para a funcdo de parceiro do
cuidador, permitindo abertura para discussédo e colaboracdo (VAZ; JUBILINI; QUEIROZ,
2017).

Os fatores ambientais e pessoais funcionando como barreiras ou como facilitadores de
atitudes de cuidado da crianca e para a participacdo de algumas familias foram justificativas
recorrentes ao longo dos achados deste estudo.

Em alguns relatos, os entrevistados ressaltaram que os fatores contextuais limitavam o
envolvimento familiar na intervencdo. Um excerto sobre essas consideracGes foi apresentado

abaixo:

“Eu acho que eu participo pouco. (risos) [...] Seria mais eh... efetivo o
trabalho (tratamento fonoaudioldgico), daria mais certo se eu tivesse... eh...
condigdes e tempo. [...] Mas eu acredito que no passar do tempo, eu vou
conseguir fazer melhor. Com duas criancas nessa idade ai que vocé viu,
cinco e seis anos, com tudo pra eu fazer. Ndo consigo! E que eu ndo tenho
outra pessoa pra fazer comigo. Eu fico sozinha a maior parte do tempo.
Entdo, é dificil. Posso me esforcar mais? Posso! Mas, por enquanto, eu ndo
to conseguindo ndo”. (risos) F2

Essa entrevistada relatou que sua participacdo era estratégica para a recuperacdo da
crianca. Contudo, ponderou sua limitacdo pessoal e assumiu que essa dificuldade, ao obstruir
seu envolvimento no cuidado que reconhecia necessario, prejudicava a evolucdo terapéutica
do filho. Ao fazer esse reconhecimento, manifestou interesse por conseguir superar a
dificuldade e passar a ter condi¢fes de se dedicar o quanto a demanda de cuidado da crianca
exigia. Existia em sua fala, certo sentimento de esgotamento quando disse que poderia se
esforcar mais, mas, ndo estava conseguindo. Ou seja, havia espaco, possibilidade e
oportunidade para fazer mais, porém, faltava energia préopria para isso, faltava disposicéo
suficiente ou mesmo prioridade na hierarquia de seus compromissos, 0 que poderia ser

derivado da compreensao que o disturbio de comunicagédo da crianga era um problema menor
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entre todos os outros que tinha para resolver. Atribuiu a si mesma parte do fracasso
terapéutico do seu filho por falta de empenho proprio ao tratamento prescrito pela
fonoaudiologa. O riso que a participante deu no inicio do relato, era o tipico “sorriso amarelo”
de alguém que sabia que deveria ter feito algo de maneira diferente, mas, ndo fez, reconheceu
isso e até certo ponto envergonhava-se por nao ter feito. Tratava-se de uma negligéncia
reconhecida pela negligente que ainda n&o tinha energia suficiente para superar as limitagdes
as quais se via subordinada.

Observou-se que, apesar da percep¢do da importancia da participacdo da familia para
além do espaco do consultorio, alguns familiares tinham dificuldades em relacdo a isso. Em
alguns casos, havia uma distancia entre o que os pais consideravam importante e o que de fato
conseguiam fazer no dia-a-dia com a crianca para a superacdo da dificuldade fonoldgica.

Diante do exposto, os profissionais precisam compreender e adequar as necessidades
da criangca com as possibilidades da familia como parte das praticas do cuidado em salde.
Dessa forma, considerar as fases do desenvolvimento da crianca e o ciclo de vida dos
familiares (JOHNSON, 2000; JOLLEY; SHIELDS, 2009). Ademais, diante do acimulo de
compromissos sobre um de seus membros, uma abordagem familiar torna-se imprescindivel
para a identificacdo de recursos internos a propria familia que possam ser mobilizados para o
enfrentamento do problema (DITTERICH; GABARDO; MOYSES, 2009). O profissional da
salde deve identificar e apoiar as potencialidades de cada familiar, aplicando-as ao interesse
do projeto terapéutico (LOPES, 2012).

Vale ressaltar que a ultima entrevistada demandava cuidados, situacdo que precisa ser
observada e incorporada ao plano de cuidados.

Santos e Montilha (2016) discutiram a importancia da pessoa que exerce o papel de
cuidador, cuidar de si préprio e ser cuidado, para que tenha condi¢cbes de manejar a
dificuldade da crianca e, assim, desenvolver acbes mais resolutivas para 0 seu
desenvolvimento.

Por outro lado, alguns pais ou cuidadores atribuiram a necessidade da participacdo da
familia fora do ambiente clinico ao nimero reduzido de sessdes e enfatizaram que eram
necessarias mais sesses semanais para a melhora da fala da crianga. Nesse caso, supde-se
que haja uma percepcdo reduzida da importancia da participacdo familiar, vista como uma

estratégia destinada apenas a suprir limitada oferta do servigo:

“O duro é que como é... tipo assim... € pelo governo, é uma vez sé por
semana. [...] Eu s6 acho isso. Que deveria ter mais dias porque ai seria mais
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rapido. Entdo é como ela (fonoaudiéloga) falou pra mim. Vai ser um
processo bem... pouquinho... entdo vai precisa muito da ajuda da gente em
casa com ele”. F12

Essa entrevistada pensava que o tratamento devia ser realizado apenas pelo
fonoaudiologo. Em seu relato, demonstrou que ndo tinha percepcdo da real relevancia da
participacdo familiar. Para essa mae, a necessidade do envolvimento familiar estava
relacionada ao tipo de assisténcia oferecida.

Nessa perspectiva, a familia precisa de orientacGes para compreender qual o seu papel
no processo terapéutico e a relevancia do trabalho conjunto do terapeuta, familia e crianca
(SANTOS; MONTILHA, 2016).

Para esse entendimento, os profissionais da salde devem acessar as familias por meio
de tecnologias relacionais, ferramentas leves de cuidado que promovem vinculo, confianga e
0 conhecimento construido entre os familiares e os terapeutas (SANTOS; MONTILHA,
2016). As orientacdes feitas de forma clara e sistematica, em sess@es individuais ou em grupo,
contribuem para que os familiares entendam e, consequentemente, assumam a funcdo de
parceiros no processo de cuidado (RIBEIRO; FRIEDMAN, 2011).

Ao final de cada sessdo, torna-se indispensavel avaliar a compreensao das informacdes
recebidas pelos familiares, solicitando uma interpretacdo com suas préprias palavras, para
identificar o que foi apreendido no processo de orientacdo. Caso o profissional identifique que
ainda existam davidas ou dificuldades diante de algum tema, é preciso reforcar a etapa em
questdo, concedendo novamente as informacdes, ou ajudando na dificuldade (PEREIRA;
VANDENBERGHE; TORRES, 2017).

Alguns estudos recomendam os grupos de orientacdo familiar associados a terapia
fonoaudioldgica da crianca mediante um processo de inser¢éo dos pais no tratamento, visando
atender as demandas familiares de modo a alcangar as necessidades de cuidado da crianga
(FERNANDES et al., 2011; OLIVEIRA et al., 2010; PEREIRA; VANDENBERGHE;
TORRES, 2017; SANTOS; MONTILHA, 2016). Esses grupos contribuem para a
(re)significacdo das experiéncias dos participantes, ajudando a estabelecer novos papéis e
posicdes no tratamento (SANTOS; MONTILHA, 2016).

Tamanaha, Chiari e Perissinoto (2015) descreveram que a realizagdo de um grupo de
orientagcdes proporcionou aos familiares informacgdes precisas sobre o desenvolvimento da
crianca, acolheu suas duvidas, valorizou suas demandas e incentivou a familia a participar

como agente ativo do processo terapéutico.
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Em outro estudo, o grupo mostrou-se um recurso terapéutico de grande valor, para que
as orientacdes consideradas necessarias pelos terapeutas fossem efetivadas e incorporadas
pelas familias. O compartilhamento de vivéncias e sentimentos entre os participantes do
grupo, conduzidos pelos mediadores, auxiliou na incorporacdo de mudancas de atitudes por
parte dos familiares em beneficio das criancas (SANTOS; MONTILHA, 2016).

Em sintese, parte dos pais ou cuidadores consideravam importante a participacdo
familiar no tratamento fonoaudioldgico e reconheciam-se como corresponsaveis pelo cuidado.
Outros, apesar da percepcdo dessa importancia, tinham dificuldades em garantir seu
envolvimento no projeto terapéutico. Houve, também, aqueles que ndo tinham a percepcao da

relevancia do envolvimento da familia no cuidado.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O transtorno fonoldgico caracteriza-se pelo uso inadequado dos sons, que pode
englobar erros na producéo, percepcéo e na organizacdo mental da producgéo dos sons da fala.
Este disturbio da fala e linguagem pode causar desajustes comportamentais, prejuizo
emocional, estigmatizacdo, assedio moral, dificuldades escolares e de interacdo social. O TF
apresenta elevada prevaléncia na populacdo infantil, gerando custos ao sistema publico de
salde.

A percepcdo dos familiares sobre o TF e dos seus possiveis impactos negativos na
qualidade de vida das criancas influenciou a procura pelo tratamento fonoaudiolégico. Alguns
sujeitos o identificaram sem qualquer prejuizo associado. Outros entrevistados o
reconheceram relacionado aos seus diferentes agravos e, dessa forma, no ambiente de
significados das respectivas repercussdes na vida da crianca e da prépria familia.

Dois aspectos devem ser considerados para compreender essas diferentes percepgoes:
um refere-se a singularidade da experiéncia individual com o distlrbio da fala e linguagem e
com suas possiveis dificuldades associadas; o outro envolve a natureza heterogénea do TF
guanto a sua gravidade. Provavelmente, os informantes que o reconheceram de maneira
isolada eram cuidadores de criancas que apresentavam boa inteligibilidade de fala, casos nos
quais os contetudos de suas mensagens eram compreendidos pela maioria dos interlocutores.
De maneira contréria, 0s pais ou cuidadores que identificaram esse disturbio da comunicacédo
com dificuldades associadas conviviam com criancas cujas emissfes orais eram pouco
inteligiveis ou, ainda, ininteligiveis e, por conseguinte, a compreensdo das mensagens ficava
comprometida. Nesses casos, certamente havia impactos negativos em outras areas do
desenvolvimento infantil.

Assim, as expectativas dos familiares ao buscarem pelo tratamento relacionavam-se a
reorganizacdo do aspecto fonoldgico da linguagem e, como consequéncia, & melhora de outras
areas do desenvolvimento da crianga, reconhecidamente prejudicadas pelo TF.

A dimensdo da expectativa mediada pela ansiedade relacionada ao progresso
terapéutico da crianga influenciou diretamente a satisfacdo dos cuidadores em relagdo ao
tratamento. Vale ressaltar que essa ansiedade era produto do sofrimento global derivado do
TF, em parte proporcional a singularidade da experiéncia e, em parte, proporcional a
gravidade e aos impactos negativos do transtorno.

Desta forma, os entrevistados que manifestaram insatisfagdo com a intervengéo

projetaram os respectivos motivos na lentiddo do progresso terapéutico da crianca. As pessoas
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gue mais se angustiaram com a lentiddo do tratamento foram as que tinham maior dificuldade
para a realizacdo das tarefas de casa indicadas pelas fonoaudiologas, certamente em razdo de
viverem em um contexto preenchido por outros problemas. Nesse caso, o tratamento
fonoaudioldgico, ao reivindicar disponibilidade dos familiares para além de acompanhar as
criancas nas sessbes ambulatoriais, tornava-se mais um problema entre tantos outros que a
familia precisava resolver. Portanto, é importante que os fonoaudidlogos estejam atentos a
esse fendmeno para envolverem os cuidadores e familiares na defini¢do do projeto terapéutico
por meio de um movimento que compreenda a experiéncia singular dos mesmos com o TF da
crianca, de sorte a equilibrar suas expectativas as possibilidades de cuidado e ajuda-los na lida
com o sofrimento subjetivo relacionado ao TF e ao tratamento. Trata-se de um pacto
terapéutico que compreende ndo s6 o cuidado da crianca, mas, também o da familia segundo o
modo como se organiza e seu mundo de relacdes. Esse pacto é indispensavel, inclusive, para
que a familia se sinta apoiada e estimulada a fazer as atividades indicadas pelo fonoaudidlogo,
tomando este como um parceiro na execucdo de um projeto e ndo apenas como um prescritor
cuja adesdo da trabalho e agrega dificuldades.

De todo modo, 0s sujeitos que perceberam como encaminhada a solucdo de suas
angustias derivadas do TF valorizaram o tratamento e reconheceram sua eficacia, enfatizando
a influéncia positiva que o0 mesmo proporcionou na qualidade de vida e no desenvolvimento
da criancga, assim como no bem-estar familiar.

Em sintese, os entrevistados perceberam o TF segundo diferentes dimensdes de acordo
com a propria experiéncia frente ao significado percebido, o qual foi influenciado pela
gravidade do transtorno e suas repercussdes na vida da crianga e dos familiares. A expectativa
no tratamento ndo se resumiu a reorganizacdo do aspecto fonoldgico da linguagem, mas,
também, enfocou a superacdo das consequéncias do TF e a subtracdo do sofrimento dai
derivado.

No que diz respeito ao modo como os cuidadores e familiares conduziam o cuidado da
crianga, variou na dependéncia das possibilidades contingenciais de cada um, da estrutura
familiar e do modo de organizacdo de cada familia frente as necessidades terapéuticas.
Entretanto, cuidadores e familiares, em geral, articularam-se para atender tais necessidades
dentro do limite de suas possibilidades. Em alguns casos, esses limites foram de uma
dimensao tal que despertaram percepcdes de que o tratamento demandava maior necessidade
de intervencdo do fonoaudidlogo em relacdo ao que era ofertado, uma vez que estavam

obstruindo significativamente o progresso terapéutico esperado.
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Quanto a percepc¢édo dos entrevistados sobre a importancia da participacdo familiar no
tratamento fonoaudioldgico da crianga, ndo houve consenso. Dentre aqueles com percep¢do
da relevancia dessa participacdo, alguns se dedicavam mais e outros menos. Como referido,
essa diferenca de dedicacdo foi determinada por fatores contingenciais que nem sempre
estavam ao alcance direto dos cuidadores e, portanto, precisam ser contemplados na
estruturacdo do plano terapéutico proposto pelo fonoaudidlogo.

De modo geral, este estudo evidenciou a importancia da compreensao que O
profissional precisa ter sobre a singularidade do TF, seus significados e repercussdes na vida
das criangas, dos cuidadores e familiares, no sentido de propor um projeto terapéutico para
além da reabilitacio da dificuldade fonoldgica segundo protocolos convencionais. E preciso
compreender a dimensdo do sofrimento que o TF impde a crianga, ao cuidador e a familia, e
que o tratamento pode ser um intensificador desse sofrimento durante o periodo no qual ainda
ndo alcancou a evolucdo terapéutica esperada. Essa compreensdo facilita o trabalho do
fonoaudidlogo, bem como conforta e alivia a familia diante do enfrentamento do TF da
crianca, de suas repercussoes diretas e indiretas, e do respectivo tratamento.

Nesse sentido, no gue tange ao alcance epistemoldgico desta pesquisa, que teve como
fonte cuidadores e familiares de criangas com TF, tornam-se interessantes estudos com foco
na percep¢cdo de fonoaudidlogos sobre o cuidado dedicado as criangas com TF por tais
cuidadores e familiares. Um dialogo entre os achados deste estudo e os dos que se sugerem
podera oportunizar a proposicao de estratégias para a qualificacdo do entendimento entre
fonoaudiologos e familias de criancas com TF no ambito do pacto terapéutico.

A expectativa € que essa qualificacdo favoreca, na pratica assistencial, a estruturacdo
de planos de cuidado de abordagem mais ampliada e mais integral no espaco da

longitudinalidade que caracteriza o tratamento de criancas com TF.
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8 ANEXO UNICO - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UFSCAR - UNIVERSIDADE
FEDERAL DE SAO CARLOS
© PARECERCONSUBSTANCIADODOCEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa; A compreensac de pais acerca da impertancia da participagdo familiar no cuidado de
criangas com transtorno fonoldgico.

Pesquisador: DELTA REGINA FERNANDES

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 65355917.9.0000.5504

Instituigdo Proponente: Programa de Pés-Graduacao em Gestao da Clinica
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.024.706

Apresentagao do Projeto:
Pesquisa qualitativa, exploratoria descritiva por meio de entrevistas semiestruturadas que ser&o analisadas
segundo seus contetdos teméticos, a luz do referencial da Assisténcia Centrada no Paciente

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo principal & compreender a percep¢ac dos pais acerca da importancia da participagao familiar para
a eficacia da intervengao foncaudiolégica. Os objetivos Secundarios so: 1. Decodificar a percepgéo e as
expectativas da familia sobre a crianga com desvio fonoldgico; 2. Descrever a gestdo que a familia faz sobre
o cuidado a crianga com desvio fonolégico, a luz de como percebe esse processo de cuidado; 3.
Compreender a percepgéo da familia sobre sua participagdo no tratamento fonoaudiclégico.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Segundo a pesquisadora, um dos riscos que podera ocorrer sera o constrangimento diante das perguntas
realizadas sobre o processo de reabilitagio fonoaudioldgica da crianga. Outro risco & o vazamento de
informagdes, porém este risco ndo € maior do que aquele derivado do proprio contexto da assisténcia
recebida pela crianga. Para minimizar esses riscos, a pesquisadora acolhera o entrevistado no sentido de
apoié-lo durante a entrevista e de Ihe permitir responder

Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235

| Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-805
UF: SP Municiplo: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-8683 E-mail: cephumanos@ufscar br
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Continuagio do Parecer: 2 024 706

livremente ¢ quante e como quiser, inclusive interromper a entrevista, caso seja este o desejo do
entrevistado. Além disso,

nenhum entrevistado sera identificado na entrevista ou a partir dela, por nenhum meio direto ou indireto,
bem como a propria pesquisadora e seu orientador ser&c os Unicos a manipularem o material da pesquisa,
estando ambos comprometidos tanto com a privacidade e a individualidade dos dados da entrevista quanto
com o sigilo profissional nos termos da legislagéo vigente

Como beneficios a pesquisadora destaca que o resultade deste trabalho permitira repensar as estrategias
de intervengao com a familia visando a eficacia do processo interventivo foncaudiolégico da crianga. Outro
beneficio sera a possibilidade do preenchimento de lacunas no conhecimento quanto a estudos sobre a
influéncia das relagdes familiares na constituicdo de linguagem e quanto a estudos sobre familia na area de
Saude Coletiva.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa proposta esta clara e concisa, tem relevancia social e cientifica, e respeita os preceitos éticos
estabelecidos pela Resclug@o CNS 466/2012 e suas complementares

Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Foram anexados 0s seguintes termos de apresentagao cbrigatoria:

+ Folha de rosto

+» Termo de consentimento livre e esclarecido

» Projeto completo

» Informagdées basicas do projeto

« Autorizagdo do local de pesquisa

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) apresenta linguagem simples e adequada
permitindo boa compreensao dos procedimentos e objetivos da pesquisa, assim como o entendimento sobre
o carater voluntario, sigilosc e gratuidade da participagao na pesquisa. A participagéo esta condicionada a
concordancia dos participantes e seus responsaveis em participarem da pesquisa e assinatura do TCLE

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Projeto adequado.

| Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235
Bairro:  JARDIM GUANABARA CEP: 13.665-906
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| Telefone:  (16)3351-8683 E-mall: cephumanos@ufscar br
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Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

G

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Bésicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 31/03/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 787516.pdf 17:36:10 .
Declaragao de Carta_autor_Delta.paf 31/03/2017 |DELTA REGINA Aceite
Instituigdo e 17:34:38 |FERNANDES
Hnfraestrutura = = :
Projeto Detalhado / | Projeto_detalhado. pdf 22/02/2017 |DELTA REGINA ACEIl0
Brochura 14:00.03 |FERNANDES
InMig#gr
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 22/02/2017 |DELTA RECGINA Acaito
Assentimento / 13:57:15 |FERNANDES
Juetificativa de
LAuséncia S o—

Folha de Rosto Folha_de_rosto pdf 22/02/2017 |DELTA REGINA Aceilo
13:66:17 _|FERNANDES

Situagéo do Parecer:

Aprovado

N ita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Assinado por:
Priscilla Hortense
(Coordenador)
Enderogo; WASHINGTON LUIZ KM 235
Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905

SAO CARLOS, 20 de Abril de 2017

UF: SP Municiplo: SAD CARLOS

Telefone: (16)3351-0683

E-mail: cephumanos@ufscar br
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9 APENDICE A — CARTA DE AUTORIZAGCAO

CARTA DE AUTORIZACAQ

Ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de Sio Carlos
(UFSCar),

Prezado Comité de Ftica em Pesquisa da UFSCar, na fungfio de representante legal da
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE ARARAQUARA, informo que o projeto de pesquisa
intitulado “A COMPREENSAO DE PAIS ACERCA DA IMPORTANCIA DA PARTICIPACAO
FAMILIAR NO CUIDADO DE CRIANCAS COM TRANSTORNO FONOLOGICO™ apresentado
pela pesquisadora DELTA REGINA FERNANDES ¢ que tem como objetivo principal
COMPREENDER A PERCEPCAO DOS PAIS ACERCA DA IMPORTANCIA DA
PARTICIPACAO FAMILIAR PARA A EFICACIA DA INTERVENCAO FONOAUDIOLOGICA,
foi analisado e considerando que 0 mesmo siga os preceitos éticos descritos pela resolugdo 466 de
2012 do Conselho Nacional de Sadde, fica autorizada a realizagfio do referido projeto apenas apds a
apresenta¢do do parecer favordvel emitido pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
UFSCar.

“Declaro ler ¢ concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da instituicio proponente,
conhecer e cumprir as Resolugdes FEticas Brasileiras, em especial a Resolugiio CNS 466/12. Esta
institui¢io estd ciente de suas co-respomsabilidades como imstituiciio co-participante do
presente projeto de pesquisa, ¢ de seu compromisso no resguardo da seguranga ¢ bem-estar dos
sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infra-estrutura necessidria para a garantia de
tal seguranga ¢ bem estar.
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Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar / Pr6-Reitoria de Pés-Graduagdo e
Pesquisa da Universidade Federal de Sio Carlos,

Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP ~ Brasil.
Fone (18) 3351-8110. Enderego eletrdnico: cephumanos@ufscar.br
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CARTA DE AUTORIZACAO

Ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de Sao Carlos
(UFSCar),

Prezado Comité de Ftica em Pesquisa da UFSCar, na fung¢io de representante legal da
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE ARARAQUARA, informo que o projeto de pesquisa
intitulado “A COMPREENSAO DE PAIS ACERCA DA IMPORTANCIA DA PARTICIPACAO
FAMILIAR NO CUIDADO DE CRIANCAS COM TRANSTORNO FONOLOGICO” apresentado
pela pesquisadora DELTA REGINA FERNANDES e que tem como objetivo principal
COMPREENDER A PERCEPCAO DOS PAIS ACERCA DA IMPORTANCIA DA
PARTICIPACAQ FAMILIAR PARA A EFICACIA DA INTERVENCAO FONOAUDIOLOGICA
foi analisado e considerado adequado pois respeita os preceitos ¢ticos descritos pela Resolugio 466
de 2012 do Conselho Nacional de Saide.

Ressalto que a pesquisadora apresentou o Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar sob o namero 2.024.706 e, portanto. fica autorizada a
realiza¢dio do referido projeto.

“Declaro ler e concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da instituigio
proponente, conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial a Resolugio CNS
466/12, Esta instituicio estd ciente de suas co-responsabilidades como institui¢io co-
participante do presente projeto de pesquisa e de seu compromisso no resguardo da seguranga
¢ bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infra-estrutura necessiria

para a garantia de tal seguranga ¢ bem estar”.

Araraquara, |2 de_ Yman de 2017.

a Ap. Mori Hanain
Sacratéria Municipal de Salde

M Araraguara-st’
(Carimbb e assinatura do representante legal)

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar / Pro-Reitoria de Pés-Graduacdo e
Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos,

Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sao Carlos - SP — Brasil.
Fone (16) 3351-8110. Endereco eletrdnico: cephumanos@ufscar.br
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10 APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
Rodovia Washington Luis, 310 - km 235 / Sdo Carlos - SP
CEP 13565 - 905

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pesquisa de campo para Dissertacdo de Mestrado
Titulo da pesquisa: A compreensdo de pais acerca da importancia da participacdo familiar no
cuidado de criangas com transtorno fonologico.

Eu, Delta Regina Fernandes, fonoaudiologa da Secretaria Municipal de Saude de
Araraquara, estou desenvolvendo uma dissertacdo para o meu Curso de Pds-graduacdo em
Gestdo da Clinica junto a Universidade Federal de Sdo Carlos — UFSCar. Essa dissertacao
recebe a orientacdo do Professor Dr. Bernardino Geraldo Alves Souto, do Departamento de
Medicina da universidade referida.

O objetivo desta pesquisa &€ compreender a percepcao dos pais sobre sua participacao
no tratamento fonoaudiolégico do(a) filho(a). O resultado deste trabalho possibilitara o
planejamento de estratégias de atuacdo com a familia visando melhor rendimento terapéutico
e desenvolvimento da crianca.

A pesquisa seré realizada por meio de entrevistas gravadas em audio (somente com
gravador, sem filmagem) com os pais ou cuidadores de criangas com diagndstico de
transtorno fonoldgico que estiverem em atendimento no Setor de Fonoaudiologia Infantil do
Centro Especializado em Reabilitacdo (CER) de Araraquara.

Vocé foi um dos escolhidos para participar desta pesquisa devido a idade do seu filho
e em funcdo do tempo que a crianga recebe intervencao fonoaudioldgica no servigo referido.
Estes dados foram informados pela fonoaudiologa que atende seu filho.

As entrevistas serdo realizadas nas dependéncias do CER em um horario em que
normalmente vocé comparece para trazer a crianca para o tratamento fonoaudiol6gico. A
duracdo da entrevista podera variar de acordo com a abordagem que vocé fizer do assunto que
Ihe for perguntado e sera feita em absoluto segredo e reserva, individualmente, dentro da sala
de atendimento.

Os temas abordados durante a entrevista serdo a sua opinido sobre o seu filho e o
tratamento fonoaudioldgico que ele realiza, como a familia se organiza para cuidar da crianca,
como tem sido o acompanhamento fonoaudiol6gico e o que vocé espera do progresso da
crianga com este tratamento.

O roteiro da entrevista que sera usado encontra-se em anexo para O Seu
conhecimento.

Todas as informacOes prestadas sdo confidenciais e serdo guardadas por forca de
sigilo profissional. Essas informacdes serdo analisadas e utilizadas somente para fins
cientificos, sem a identificacdo dos participantes, ou seja, seus dados pessoais e 0s da crianga
serdo mantidos em sigilo.

Vocé tem total e absoluta liberdade de aceitar ou néo aceitar participar deste estudo,
conforme explicado.

Além disso, podera retirar seu consentimento a qualquer momento da realizagao da
pesquisa, que devera ter a duracdo de dois anos.

Caso voce aceite participar, ndo recebera qualquer favor ou pagamento (beneficio ou
privilégio adicional no atendimento prestado ao seu filho no CER.). Se vocé ndo aceitar
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participar respondendo as perguntas ou queira retirar sua participacdo em algum momento da
pesquisa, isso sera plenamente compreendido e nenhum tipo de limitacdo, retaliacdo,
dificuldade ou modificacdo no atendimento que a crianga recebe sera imposto (a crianga ndo
sofrera nenhum tipo de perda ou diminui¢do no atendimento que recebe no CER).

A pesquisa ndo traz qualquer risco a sua salde ou da crianga, pois envolve somente a
realizacdo de uma entrevista sobre o tratamento realizado. Um desconforto que podera lhe
ocorrer serd sentir-se constrangido diante de alguma pergunta que lhe for feita durante a
entrevista. Caso isso aconteca, vocé podera nao responder a questdo, ou se preferir, podera
encerrar a entrevista sem que isso implique em qualquer problema.

Ha risco de vazamento de informacdes, porém, esse risco nao é maior do que aquele
derivado do proprio contexto da assisténcia que seu filho recebe atualmente. Por outro lado,
em nenhum documento relativo a pesquisa, vocé e seu filho serdo identificados. O seu nome e
0 nome do seu filho ndo existirdo na documentacédo geral da pesquisa. Contudo, adotarei todas
as medidas para evitar ou minimizar qualquer problema que houver relativo a sua participacao
neste estudo como entrevistado(a).

A entrevista, a gravacdo da sua fala e a respectiva audiéncia (escuta da entrevista)
serdo feitas por mim. Somente eu, a pesquisadora, e meu orientador, acima indicado, teremos
acesso ao material da pesquisa.

Caso a sua colaboragdo nesta pesquisa provoque alguma despesa para VOCE, esse
custo sera ressarcido por mim, ndo lIhe cabendo nenhuma responsabilidade por isso. Sua
participacao sera absolutamente voluntéria e nenhum tipo de ganho material ou subjetivo Ihe
sera proporcionado por aceitar participar desta pesquisa.

Ao final do estudo, os resultados serdo divulgados sem a revelacdo dos dados
particulares de qualquer participante, mantendo o seu anonimato. Dessa maneira, o0 trabalho
final, contendo citagcBes andnimas, estara disponivel para todos os interessados, inclusive para
apresentacdo em eventos e publicac@es cientificas.

Por fim, o desenvolvimento deste trabalho ocorre sob a supervisdo e orientacdo da
Universidade Federal de S&o Carlos e seu Comité de Etica em Pesquisa, 0s quais visam
proteger a qualidade do estudo e o respeito aos seus direitos e de todos os participantes.

Ao aceitar participar desta pesquisa, rubrique as trés folhas e assine no local
indicado. As folhas também serdo rubricadas e assinadas pela pesquisadora.

Este documento sera preenchido em duas vias. Uma via ficara em seu poder e a outra
sera arquivada pela pesquisadora responsavel.

CONSENTIMENTO DE PARTICIPA(;AO DO SUJEITO
Eu, , RG:
, CPF: , entendi 0s
termos deste consentimento, fui esclarecido sobre minhas ddvidas e, portanto, aceito
participar da pesquisa proposta.

Araraquara, de de 20 :

Assinatura do Participante da Pesquisa Assinatura da Pesquisadora Responsavel
Delta Regina Fernandes
IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA
Nome:
Endereco:
Bairro: Cidade/Estado:
Telefones:
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ENDERECO E CONTATO DOS RESPONSAVEIS PELA PESQUISA E DO COMITE DE
ETICA LOCAL

Nome do pesquisador responsavel: Delta Regina Fernandes

Endereco: Av. Padre Francisco de Salles Colturato, 925/Sdo Geraldo — Araraquara/SP
Telefone: (16) 3331 5255

Nome do orientador: Bernardino Geraldo Alves Souto
Endereco: UFSCar - Rodovia Washington Luis, 310 - km 235 / Sdo Carlos - SP
Telefone: (16) 3351 8979 (Departamento de Medicina)

Nome: Comité de Etica em Pesquisa da UFSCar

Endereco: UFSCar - Rodovia Washington Luis s/n - km 235 / Sdo Carlos - SP

Telefone: (16) 3351-8028

Horéario de Atendimento ao Pablico - Segunda a Sexta: 8:00 as 12:00 e das 14:00 as 16:30.
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11 APENDICE C - PLANILHA PARA A INDICACAO DAS CRIANCAS COM
TRANSTORNO FONOLOGICO

NO

Nome completo

Data de nascimento

Dia e horério

atendimento

do

Data de inicio

da intervencéo
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12 APENDICE D - QUESTIONARIO PARA LEVANTAMENTO DE DADOS

Identificacdo numérica da entrevista:

Dados sobre a crianca
Sexo: () Masculino ( ) Feminino

DN: / / Idade:  anose meses

Escolaridade:
Cidade:

Com quem reside na casa:

Dados sobre a intervengédo

Tempo da sessdo (em minutos):

Intervencdo: ( ) Semanal ou () Quinzenal ou () Mensal

( )Grupo ou ( ) Individual
Tratamentos atuais ou anteriores a intervencao fonoaudioldgica: () Sim () Néao
Qual(ais)? () psicologia ()T.O. () fisioterapia ( ) outros

Dados sobre os familiares participantes
Grau de parentesco com a crianga:

Sexo: () Feminino () Masculino

Idade (em anos):

Escolaridade:
() Né&o alfabetizado

() Ensino fundamental () Completo () Incompleto
() Ensino médio () Completo () Incompleto
() Ensino superior () Completo () Incompleto

() Nao declarado

Ocupacao:

Renda familiar:
(A) até 1 salario minimo
(B) de 1 a 2 salarios minimos
(C) de 2 a 4 salarios minimos
(D) acima de 4 salarios minimos

(E) renda ndo declarada
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13 APENDICE E - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

. Fale-me sobre seu filho e sobre o tratamento fonoaudioldgico que ele faz.

. Como a familia se organiza para cuidar da crianca?

. Como tem sido o acompanhamento fonoaudiol6gico e 0 que vocé espera a respeito do
progresso da crianga com este tratamento?

. Como ¢é a sua participacdo no tratamento fonoaudioldgico da crianga?



